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“O cancro é como um romance que, depois de escrito e revisto, ainda não está bem. 
Ganha uma segunda vida em que o personagem principal (a vítima, o herói) tem de redefinir-
se e curar-se dos resultados das curas – ou rever-se dos efeitos das revisões.  
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O cancro infantil é um potencial stressor que coloca a criança, os pais e a família em risco de 
perturbação obrigando a adaptação, muito para além da fase de diagnóstico. Apesar da 
maioria dos pais conseguir viver de forma equilibrada, são de esperar momentos de 
sofrimento e consequências tardias da experiência. Objetivo: O objetivo geral deste estudo é 
descrever a vivência parental relativamente ao cancro dos filhos numa amostra de pais de 
crianças que terminaram o seu tratamento há mais de 3 anos. Participaram no estudo 5 casais 
com filhos entre os 8 e os 18 anos. 
Metodologia: Os pais responderam aos questionários Brief Symptom Inventory (BSI) e ao 
Parent Experience of Child Illness (PECI). Foi utilizada uma entrevista semiestruturada 
dirigida à fase do diagnóstico (F1) e à fase atual (F2), com as dimensões: (F1) reações 
emocionais; necessidades sentidas; implicações do diagnóstico, facilitadores/obstáculos de 
adaptação, estratégias de coping; e (F2) representação da doença, vivência atual, estratégias 
de coping; fontes sociais de suporte, e recomendações para pais que estão atualmente a 
experienciar a mesma situação. 
Resultados: Apontam para diferenças no estado emocional relatado pelos pais, num sentido 
de maior equilíbrio na fase atual. No entanto, a grande maioria, com maior prevalência de 
mães, refere sintomas de perturbação, ansiedade, maior vulnerabilidade emocional, e tristeza 
continuada. As estratégias de coping mais utilizadas são a reavaliação cognitiva, a procura de 
suporte, de informação e o planeamento na F1; a racionalização e aceitação emergem na F2, 
tendo sido observadas diferenças entre pais e mães. São apontados diversos facilitadores de 
adaptação destacando-se o apoio dentro do casal, a família e os profissionais de saúde. Os 
pais relatam consequências negativas de longo prazo para a família, para a criança e para si, 
mas referem igualmente consequências positivas da experiência, como crescimento pessoal e 
familiar. 
Conclusões: Os resultados mostram que, apesar do sofrimento, os pais procuram adaptar-se, 
normalizando a vivência da criança e da família desde a fase de diagnóstico. Para essa 
adaptação os pais recorrem a recursos próprios e do seu contexto, que são diferentes ao longo 
da vivência da doença. A fase posterior ao diagnóstico não é, no entanto, isenta de 
perturbação e de preocupações, pelo que estes pais devem ser acompanhados, muito para além 







Childhood cancer is a potential stressor that put children, parents and families at risk of 
disruption, forcing to adaptation, far beyond the diagnostic phase. Although most parents 
manage to live in a balanced way, they are to be expected times of suffering and late 
consequences of the experience. Objective: The aim of this study is to describe the parental 
experience in relation to cancer of children in a sample of parents of children who have 
completed their treatment for more than three years. Five couples with children between 8 and 
18 years participated in the study. 
Method: Parents completed the questionnaires Brief Symptom Inventory (BSI) and the 
Parent Experience of Child Illness (PECI). A semi-structured interview directed to the stage 
of diagnosis (F1) and the current phase (F2) was used, with the following dimensions: (F1) 
emotional reactions; felt needs; diagnosis implications, risk/protective factors to adaptation, 
coping strategies; and (F2) representation of the disease, current experience, coping strategies; 
social sources of support and recommendations for parents who are currently experience the 
same situation. 
Results: Results indicate differences in the emotional state reported by parents, in a direction 
of greater balance in the current phase. However, the vast majority, mostly found in mothers, 
report symptoms of disturbance, anxiety, greater emotional vulnerability and chronic sorrow. 
Common coping strategies were cognitive reappraisal, support search, information and 
planning in F1; rationalization and acceptance emerge in F2, and differences were observed 
between fathers and mothers. There were many factors that enabled families to adapt, 
including the support between the couple, and support from family and health professionals. 
Although parents report long-term negative consequences for the family, for their child and 
for themselves, they also reported positive consequences of the experience, such as personal 
and family growth. 
Conclusions: The results show that, despite suffering, parents seek to adapt, normalizing the 
experience of children and their families from initial diagnosis. For this adaptation parents 
rely on their own and context resources that are different along the experience of the disease. 
The later stage at diagnosis is not yet free of disturbance and concern and these parents must 
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O diagnóstico de cancro infantil e as exigências do tratamento estão entre as 
experiências de maior distress para as famílias (Kazak, Alderfer, et al., 2004; Kazak, et al., 
2007), afetando não só o doente e cada um dos membros, mas também as relações 
interpessoais e o funcionamento familiar (Alderfer & Kazak, 2006). 
Com frequência, é somente quando o tratamento inicial termina que os pais processam 
a experiência, num momento em que o apoio psicossocial hospitalar de base é diminuído e a 
criança regressa ao que se espera seja a normalidade (Wakefield, McLoone, Butow, Lenthen, 
& Cohn, 2011). Apesar dos aspetos positivos reconhecidos após a conclusão do tratamento 
(Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006; Lehmann et al., 2014), este é um tempo vulnerável para 
alguns pais, que podem experimentar uma diminuição da qualidade de vida, ansiedade, 
depressão e sentimentos de desamparo (Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-
Weebers, 2006; Maurice-Stam, Oort, Last, & Grootenhuis, 2008). 
Embora estudos mostrem que a maioria dos pais consegue lidar com a situação e 
caminhar para a adaptação, para muitos o cancro tem efeitos psicológicos duradouros 
(Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Estudos apontam para que as preocupações parentais, e a 
perturbação psicológica não se restrinjam à fase de diagnóstico, e que as consequências da 
experiência parental e familiar nas fases iniciais diagnóstico e de tratamento se estendam até à 
fase em que a criança é considerada "sobrevivente"
2
 (Brown, Madan-Swain, & Lambert, 
2003; Kazak, Alderfer, et al., 2004; Wijnberg-Williams et al., 2006). 
A perturbação psicológica parental associada ao cancro pediátrico é determinante da 
qualidade de vida, da parentalidade, do funcionamento familiar e da adaptação da 
criança/adolescentes (Eiser & Eiser, 2007; Kazak, et al., 2007; Pai, Greenley, Lewandowski, 
Drotar, Youngstrom, & Peterson, 2007). 
A adaptação parental é, assim, um processo dinâmico com momentos de maior e 
outros de menor perturbação (Barros, 2003), que depende de um conjunto alargado de fatores 
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 O período de tempo depois do diagnóstico que permite assumir a condição de sobrevivente varia entre os dois e 
os dez anos, dependendo do tipo de cancro, estádio e outros fatores biológicos (Haupt et al., 2007). Enquanto uns 
autores consideram sobreviventes os indivíduos que tiveram uma doença com risco de vida, e após realizaram o 
tratamento, não tiveram uma recidiva por um período mínimo de 5 anos (Rowland, 2007), outros assumem o 
critério de finalização do tratamento há pelo menos dois anos (Langeveld, Stam, Grootenhuis e Last, 2002). A 
amostra deste estudo considerou pais de crianças que finalizaram o tratamento há mais de 3 anos, sem sequelas 




de risco e fatores de resistência/proteção (Wallander & Varni, 1992). A compreensão desses 
fatores contribui para o desenvolvimento de intervenções psicológicas facilitadoras de 
adaptação. Apesar de um conjunto alargado de estudos sobre indicadores de adaptação 
parental ao cancro, os estudos qualitativos com pai e mãe são ainda em número reduzido. 
Este estudo pretende descrever a experiência parental do cancro dos filhos, explorando 
as suas significações sobre a sua vivência do cancro e sobre as formas para lidar com a 
situação. Pretende-se assim abordar como os pais pensam e de que forma utilizam alguns dos 
fatores de proteção enunciados pelo Modelo de Adaptação e Confronto com a Incapacidade e 
o Stresse (Wallander & Varni, 1992). Para este estudo foram ainda consideradas as dimensões 
da vivência parental do cancro incluídas no programa Surviving Cancer Competently 
Intervention Program – newly diagnosed (Kazak, 2013), de forma a contribuir para a sua 
adaptação à população portuguesa. 
Este estudo está organizado em cinco capítulos. No primeiro capítulo é apresentado o 
enquadramento teórico, com base no estado da arte referente à temática do estudo. Aqui, são 
apresentados dados epidemiológicos e as principais implicações do cancro infantil para a 
criança. Mais pormenorizadamente, é apresentada uma revisão de literatura sobre vivência 
parental da doença, incluindo implicações do cancro para os pais e para a família, as reações 
emocionais ao longo das fases da doença e as consequências da experiência de cancro na vida 
familiar, conjugal e na parentalidade. Ainda, é analisada a adaptação parental, com base no 
modelo de Wallander & Varni, 1992 sendo feita referência a fatores de risco, mas sobretudo 
de fatores de proteção nomeadamente, estratégias de coping, crenças parentais sobre a doença 
e o suporte social.  
O segundo capítulo diz respeito à metodologia do estudo, na qual são mencionados os 
objetivos gerais e específicos, o tipo de estudo, a amostra e critérios de seleção, os 
instrumentos de recolha de dados, os procedimentos de recolha de dados, os procedimentos 
éticos e de proteção de dados e ainda os procedimentos de análise dos dados. 
No terceiro capítulo são apresentados os resultados de acordo com as dimensões do 
estudo e a análise respetiva. Como forma de facilitar a sua leitura a análise dos dados é feita 
na sequência da apresentação. 
O quarto capítulo diz respeito à discussão dos resultados, apresentada segundo os 
objetivos descritos no segundo capítulo. 
O último capítulo refere-se às conclusões finais deste trabalho, incluindo as limitações 




CAPITULO I – ENQUADRAMENTO TEÓRICO 
 
1. O cancro infantil 
1.1 Dados epidemiológicos: incidência e taxa de sobrevivência 
O diagnóstico de cancro em idade pediátrica é um acontecimento que altera as vidas 
das crianças e das suas famílias (Alderfer & Kazak, 2006). Embora os avanços médicos e de 
tratamento tenham aumentado a taxa de sobrevivência global aos 5 anos para 
aproximadamente 80%, o cancro continua a ser a segunda causa de morte, precedida pelos 
acidentes, em crianças entre os 5 e os 14 anos (American Cancer Society, 2015a; Ward, 
DeSantis, Robbins, Kohler, & Jemal, 2014).  
Entre os tipos de cancro mais prevalentes nas crianças inclui-se a leucemia 
linfoblástica aguda (LLA) (26%), tumores cerebrais e do sistema nervoso central (SNC) 
(21%), neuroblastoma (7%) e linfoma de Não-Hodgkin (LNH) (6%). As taxas mais elevadas 
de sobrevivência encontram-se na LLA (89%); leucemia mielóide aguda (64%); SNC (72%); 
tumores de Wilms (90%); LH (97%); LNH (88%); rabdomiossarcomas (68%); 
neuroblastomas (79%); retinoblastomas (97%); osteossarcomas (71%); e sarcomas de Ewing 
(75%) (American Cancer Society, 2015a). 
Atualmente, os tratamentos incluem regimes complexos de quimioterapia que 
implicam hospitalização e/ou regimes de ambulatório, que podem durar entre 1 a 2 anos 
(Long & Marsland, 2011). Outros tipos de tratamento como a radioterapia e a cirurgia e/ou o 
transplante de medula são também muito utilizados no tratamento das crianças com cancro 
(American Cancer Society, 2015a). A monitorização dos tratamentos envolve múltiplos 
procedimentos médicos que compreendem repetidas recolhas de sangue, mielogramas e 
punções lombares. Estes procedimentos e os múltiplos efeitos secundários dos tratamentos 
podem incluir a perda de cabelo, o aumento de peso, alterações de humor, suscetibilidade para 
infeções, fadiga e náuseas, e têm um impacto na qualidade de vida da criança com cancro, e 
da sua família (idem). 
 
1.2. Implicações do cancro infantil para a criança 
Os desafios imediatos que a criança ou o jovem enfrentam ao receber o diagnóstico de 
cancro incluem tratamentos invasivos e procedimentos dolorosos, efeitos colaterais adversos e 
a interrupção das rotinas e tarefas do seu dia-a-dia (Björk, Nordström & Hallström, 2006). 




consequências associadas ao tipo de cancro e ao tratamento podem perdurar, estendendo-se a 
efeitos tardios severos. No que diz respeito ao tratamento, o tipo de morbilidades específicas 
experienciadas pelos sobreviventes decorrem do tipo de cirurgia, da dose cumulativa de 
quimioterapia e da localização da radioterapia (American Academy of Pediatrics, 2009). 
Deste modo, embora as taxas de sobrevivência sejam atualmente elevadas (American Cancer 
Society, 2015a; Ward et al., 2014), a sobrevivência não é isenta de complicações, 
incapacidades, ou resultados adversos consequentes do processo de doença, do tratamento, ou 
de ambos (Institute of Medicine, 2003). 
Os sobreviventes de cancro infantil estão em risco de ter efeitos tardios a nível físico, 
neuro-cognitivo e psicossocial (Anderson & Kunin-Batson, 2009; Stein, Syrjala, & 
Andrykowski, 2008). Berg, Neufeld, Harvey, Downes e Hayashi (2008) referem efeitos 
tardios distribuídos em 4 categorias: sintomas dos membros inferiores, tais como dor ou 
dormência; fadiga, que resulta numa maior necessidade de períodos de sono e na diminuição 
da tolerância às atividades físicas; défices cognitivos ao nível da memória e da atenção; e 
questões psicossociais como depressão e dificuldades nas relações sociais (i.e., dificuldade no 
estabelecimento e manutenção de relacionamento com os pares).  
Entre os efeitos físicos tardios, destacam-se, para além das recidivas de neoplasia, os 
problemas cardíacos e pulmonares; a neuropatia; problemas ao nível do sistema endócrino 
destacando-se o hipotiroidismo, hipertiroidismo, défices na hormona do crescimento e 
insuficiência adrenal, insuficiência gonadal responsável pela infertilidade, problemas no 
fígado, problemas auditivos e patologia dental (Maeda, 2008; Servitzoglou, Papadatou, 
Tsiantis & Vasilatou-Kosmidis, 2009).  
No que concerne a problemas neuro-cognitivos, têm maior relevância as alterações do 
funcionamento cognitivo, tendo-se encontrado níveis de coeficiente de inteligência (QI) 
média mais baixos em sobreviventes de tumores cerebral na infância, quando comparados 
com as médias da população geral, (Reimers et al., 2003). A idade jovem no diagnóstico, a 
localização do tumor no hemisfério cerebral e o tratamento com radioterapia, mostraram ser 
preditores significativos de baixas funções cognitivas, sendo este último o fator de risco mais 
importante para o comprometimento do resultado intelectual (Mulhern, Merchant, Gajjar, 
Reddick & Kun, 2004)  
A nível psicossocial, embora alguns estudos tenham verificado que em média, os 
valores de incidência de psicopatologia não diferem substancialmente dos encontrados na 




infância continua a ser referido como um risco elevado de perturbação psicológica, sendo 
reconhecido que 25-30% de crianças com cancro apresentam efeitos tardios em áreas de 
realização académica, emprego, relacionamentos sociais, autoconceito, autoestima, identidade 
e PTSS (Abrams et al., 2007; Grootenhuis, Voûte & Haan, 2004; Patenaude & Kupst, 2005; 
Rourke, Hobbie, Schwartz & Kazak, 2007; Schwartz & Drotar, 2006). 
 É no entanto de referir que resultados de estudos qualitativos evidenciaram 
consequências negativas mas igualmente efeitos positivos da vivência do cancro na infância. 
Assim, sentimentos de tensão, perda, medo, confusão e impotência, bem como o isolamento 
de amigos e da família, mostraram ser acompanhados por uma maior maturidade, 
sensibilidade, e esperança, nos sobreviventes (Long & Marsland, 2011; Woodgate, 2000). 
Concluem estes estudos que, o cancro na infância, apesar de ser uma experiencia traumática e 
causadora de distresse, parece funcionar também como uma fonte de maturação, de profunda 
apreciação da vida, de escolhas mais refletidas acerca das prioridades, e do desenvolvimento 
de confiança e otimismo (Long & Marsland, 2011; Parry, 2003). 
 
2. Vivência Parental 
À diminuição da mortalidade das crianças com cancro associa-se o aumento do 
número de pais com filhos sobreviventes. Como ficou claro no ponto anterior a sobrevivência 
destas crianças não está isenta de complicações e muitas têm que enfrentar efeitos tardios da 
doença e/ou do tratamento, que são vividas com preocupação pelos pais. Para além disso o 
cancro obriga a mudanças na vida dos pais que devem acompanhar o filho enquanto eles 
próprios se têm que confrontar com a sua emocionalidade. É, assim, reconhecido que o cancro 
é uma experiência com carga emocional negativa e um stressor que coloca a criança e a 
família em risco continuado de perturbação (Alderfer & Kazak, 2006; Kupst & Bingen, 2006; 
Wakefield et al., 2011). Compreender a sua vivência é essencial para os apoiar de forma 
eficaz (Bally et al., 2014). 
 
2.1. Implicações do cancro para os pais e para a família  
De entre as implicações do cancro para os pais são referidos como mais prevalentes: a 
sobrecarga de responsabilidades e de tomadas de decisão; as alterações na rotina e na vida 
quotidiana; as mudanças dos papéis na família; e mudanças no estatuto e na vida profissional 




Harrington, Kimball, & Bean, 2009; McGrath, 2001b; McGrath, Paton, & Huff, 2005; Neil-
Urban & Jones, 2002; Nicholas et al., 2009; Norberg & Steneby, 2009). 
Quanto à sobrecarga de responsabilidades e de tomadas de decisão, o diagnóstico de 
cancro junta à carga emocional negativa, a exigência aos pais de tomadas de decisão que 
incluem não só assuntos da vida familiar (e.g., quem fica com a criança doente no hospital e 
quem vai para casa prestar apoio aos outros filhos) mas também outras para as quais estão 
menos preparados (e.g., tratamentos; procedimentos de diagnóstico; Kazak, McClure, et al., 
2004). A esta sobrecarga acresce ainda o cuidar do filho numa situação clínica e psicológica 
de vulnerabilidade, com exigências específicas de cuidado, num ambiente estranho e por um 
tempo indeterminado. 
Em relação às mudanças de rotina e alteração de papéis, os estudos mostram que as 
famílias alteram os papéis, as responsabilidades, e o funcionamento do dia-a-dia para 
acomodar as necessidades da criança com cancro. Apesar das famílias diferirem quanto à 
extensão e ao impacto dessas alterações é sempre de esperar algum grau de necessidade de 
reorganização familiar (Long & Marsland, 2011). De modo a haver uma complementaridade 
de papéis e partilha de responsabilidades, a reorganização tem sido descrita pelos pais como 
implicando “viver como uma família dividida”, com pai ou mãe no hospital, ou mais centrado 
no cuidado da criança, e o outro a gerir a casa, o trabalho e a cuidar dos irmãos da criança 
doente (McCubbin, Balling, Possin, Frierdich, & Byrne, 2002; McGrath, 2001b; Nicholas et 
al., 2009; Neil-Urban & Jones, 2002).  
Nesta divisão de papéis é reconhecido que durante o tratamento são geralmente as 
mães que assumem o papel de cuidador primário e passam um tempo prolongado no hospital 
(Chesler & Parry, 2001; Clarke, 2006; Kars, Duijnstee, Pool, van Delden, & Grypdonk, 2008; 
McGrath, 2001b; Yeh, Lee, & Chen 2000; Young, Dixon-Woods, Findlay, & Heney, 2002), 
apesar de muitos pais mostrarem hoje vontade de desempenhar esse papel (McGrath, 2001c; 
McGrath & Huff, 2003). As mães de crianças em tratamento ativo
3
 descrevem um conflito de 
papel - não podem estar simultaneamente com a criança doente no hospital e com os irmãos 
em casa (McGrath, 2001b). Com frequência, a necessidade de estar permanentemente com o 
filho doente, expressa por estas mães (Clarke, 2006; Kars et al., 2008) e a priorização das 
necessidades da criança sobre os de outros membros da família podem comprometer relações 
conjugais e com os irmãos (Clarke, 2006; Yeh et al., 2000; Young et al., 2002). 
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  Estudos com pais (i.e., sexo masculino) descrevem dificuldades ao longo do curso do 
tratamento, nomeadamente em conciliar o trabalho, as exigências familiares e domésticas 
(Chesler & Parry, 2001; Jones & Neil- Urban, 2003; Kars et al., 2008; McGrath, 2001b; 
McGrath et al., 2005; Neil-Urban & Jones, 2002; Nicholas et al., 2009). Os pais relatam que o 
cancro ameaça o seu autoconceito como ''provedor e protetor'' (Chesler & Parry, 2001; Neil-
Urban & Jones, 2002; Nicholas et al., 2009). Estudos sugerem que este aspeto se deve à 
doença, que representa a incapacidade para proteger a criança e a família, bem como uma 
ameaça à segurança económica e familiar (Neil-Urban & Jones, 2002; Nicholas et al., 2009). 
Neil-Urban e Jones (2002) descrevem a perceção de pais (i.e., sexo masculino) de crianças 
com cancro sobre as principais implicações adversas da doença, destacando: (1) a sobrecarga 
emocional associada ao acompanhamento da criança e aos procedimentos médicos dolorosos; 
(2) a necessidade contínua de atenção a sinais e sintomas da criança e a ansiedade associada à 
tomada de decisão sobre o tratamento; (3) expectativas de sucesso do tratamento, a par de 
medos e vivências de luto antecipatório; (4) os gastos financeiros com o tratamento; (5) e as 
dificuldades psicossociais para conciliar os papéis de pai da criança doente, pai dos irmãos da 
criança, de marido e de trabalhador. Quanto ao envolvimento dos pais no tratamento da 
criança com cancro os resultados do reduzido número de estudos encontrados são ainda pouco 
clarificadores, mostrando quer menor envolvimento dos que as mães (Chesler & Parry, 2001; 
Kars et al., 2008), quer um nível de envolvimento semelhante, acrescido da responsabilidade 
de cuidar dos irmãos, dos rendimentos e da manutenção da casa (Jones & Neil-Urban, 2003). 
Estes resultados são consistentes com o estudo de Murphy, Flowers, McNamara e Young-
Saleme (2008) que reporta que os pais de crianças com cancro passam significativamente 
mais horas por semana em atividades laborais com vista ao aumento o rendimento da família 
e/ou em atividades de assistência aos filhos do que pais em condição controlo (i.e., pais de 
crianças sem cancro). 
As exigências colocadas aos pais de acompanhamento da criança, associadas aos 
custos do tratamento levam a alterações nos rendimentos e/ou nas situação de emprego 
(Harrington et al., 2009; McGrath et al., 2005; Nicholas et al., 2009; Patterson, Holm, & 
Gurney, 2004). Muitos pais, em especial mães, desistem de trabalhar ou reduzem o horário de 
trabalho para dar resposta aos cuidados da criança (Patterson et al., 2004; Wong & Chan, 
2006), o que pode influenciar a situação financeira da família, já que os encargos também 
aumentam devido, nomeadamente às deslocações para o tratamento, ao custo dos 




(Brody & Simmons, 2007; Elcigil & Conk, 2010; Nicholas et al., 2009; Patterson et al., 
2004).  
 
2.2.  Reações emocionais 
A severidade do diagnóstico, as implicações e exigências colocadas pela doença e pelo 
tratamento, podem conduzir a alterações psicológicas dos pais. Estas alterações não se 
restringem às fases iniciais da doença, tendo a perturbação emocional parental sido 
encontrada em alguns pais muitos anos após o fim do tratamento (Bruce, 2006). 
Na fase de diagnóstico as reações parentais de choque, descrença, medo, culpa, 
tristeza, ansiedade ou raiva, são consideradas as mais frequentes (American Cancer Society, 
2014). Para além destas, outras como uma “avassaladora sensação de impotência”, de aflição 
e de sobrecarga são igualmente referidas (Jithoo, 2010; Patterson et al., 2004). O tempo 
anterior ao momento do diagnóstico tem sido referido como tendo um grande impacto, na 
adaptação e reação dos pais ao diagnóstico dos filhos sendo referido como possível que os 
pais sintam também algum alívio, no momento em que o diagnóstico permite o início do 
tratamento (Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox & Heney, 2001).  
Ao serem confrontados com um diagnóstico tão ameaçador da vida do filho os pais 
experienciam um choque existencial (Kars, Grypdonck, & Duijnstee, 2003). O choque é 
descrito como uma reação emocional paralisante, relatada pelos pais como “ficou tudo escuro 
e deixei de ouvir” ou “o mundo caiu e não havia mais nada”, e que impede o processamento 
da informação do diagnóstico (Santos, 2010). O choque tem sido descrito como sendo uma 
das reações parentais mais frequentes ao diagnóstico de doença crónica dos filhos (Sullivan-
Bolyai, Rosenber, & Bayard, 2006). Muitas vezes, associado ao choque são referidas reações 
de descrença e de negação, porque os pais antecipavam que o diagnóstico fosse menos grave 
(Wong & Chan, 2006; Yiu & Twinn, 2001), ou porque a severidade da notícia é tão 
avassaladora que os pais tentam sobreviver fixados na possibilidade de estarem perante um 
falso diagnóstico (Yeh, 2003).  
Uma das reações mais comuns destes pais é a ansiedade. A ansiedade está associada à 
incerteza, às ameaças ao bem-estar e à vida da criança e ao sentimento de impotência para 
controlar a situação que estão a viver (Hill, Higgins, Dempster, & McCarthy, 2009; McGrath 
& Chesler, 2004; Nicholas et al., 2009). Com frequência, em fase de estabelecimento do 
diagnóstico, os pais enfrentam eventos stressantes e incerteza associada aos resultados de 




prognóstico e até à potencial morte da criança doente (McGrath, 2001b, 2002). A incerteza 
sentida é, no entanto, comum a todas as fases da doença. Em fases posteriores ao diagnóstico 
e ao tratamento ativo, a incerteza, e a ansiedade que lhe está associada, deve-se, à 
imprevisibilidade da qualidade da sobrevivência da criança, aos efeitos tardios da doença e/ou 
do tratamento, e à possibilidade - que os pais sabem existir - do filho sofrer uma recidiva da 
doença que irá aumentar substancialmente a ameaça à sua vida (Patterson et al., 2004; 
Klassen et al., 2007). Assim, após terminarem o tratamento, entre 66% a 90% dos pais 
reportam sentimentos de incerteza (Boman, Lindahl, & Björk, 2003). 
  Também tristeza e sintomas depressivos são reportados (Barrera et al., 2004; Norberg, 
Lindblad, & Boman, 2005b; Yeh, 2002), mantendo-se os níveis elevados, em múltiplos 
momentos após o diagnóstico, quando comparados com pais de crianças saudáveis, (Norberg 
et al., 2005b). Reforçando estudos anteriores (Sawyer, Antoniou, Toogood, Rice, & Baghurst, 
2000; Steele, Long, Reedy, Luhr, & Phipps 2004), o Dolgin e colaboradores (2007), 
concluiram que as mães demonstram um padrão de afetividade negativa ligeiramente elevada 
e sintomatologia pós-traumática inicial, com melhorias contínuas aos 3 e 6 meses que seguem 
o diagnóstico, o que sugere que há uma redução significativa de afetividade negativa e PTSS. 
No entanto “tristeza continuada” (i.e., chronic sorrow) descrita por Olshansky (1962) como 
um sentimento permanente de perda e de sofrimento, foi encontrada em estudos recentes com 
mães de crianças com cancro (Nikfarid, Rassouli, Borimnejad, & Alavimajd, 2015). No 
estudo de Ajesh, Vickers, Wilkes e Barton (2007), os autores verificaram que os sentimentos 
de tristeza continuada não derivam apenas da situação clínica da criança, mas são também 
determinadas por outros aspetos como, por exemplo, a disponibilidade e apoio dos 
profissionais de saúde e a qualidade da informação recebida sobre a doença e o tratamento. 
  Outra reação comum entre os pais é a culpa, muitas vezes associada à autocensura por 
não terem detetado ou prestado atenção aos sintomas da doença mais cedo, ou por se 
atribuírem a responsabilidade na transmissão dos genes à criança doente (Yeh, 2003). Yi e 
Zebra (2011) encontraram ainda culpa em mães de crianças com cancro que consideravam ter 
negligenciado os seus outros filhos sem doença durante o processo de tratamento. 
Na fase de tratamento, aproximadamente 68% das mães e 57% dos pais de crianças 
reportam sintomas de stresse pós traumático (PTSS) moderados a severos (Kazak, Boeving, 
Alderfer, Hwang, & Reilly 2005). Todavia, PTSS não se limitam a ocorrer na fase de 
diagnóstico. Apesar de pais de crianças recentemente diagnosticadas ou em tratamento 




sobreviventes (Kazak, Alderfer, et al., 2004; Kazak et al., 2005; Norberg et al., 2005b; 
Phipps, Long, Hudson, & Rai, 2005; Santacroce, 2002), estes níveis continuam a ser comuns 
entre as famílias de sobreviventes de cancro infantil, que demonstram níveis 
significativamente mais elevados quando comparados com pais de crianças sem doença 
(Brown et al., 2003). Segundo Kazak et al., (2005) estes resultados indicam, uma vez mais, 
que um diagnóstico de cancro infantil e as exigências do tratamento estão, 
inquestionavelmente, entre as experiencias mais traumatizantes para as famílias. Bruce (2006) 
assinala, como fatores de risco associados com PTSS e PTSD, ser do sexo feminino, a 
existência de efeitos tardios físicos na criança, eventos de vida traumáticos anteriores, 
severidade percebida da doença, conflito familiar, baixo suporte social e a utilização 
preferencial de coping centrado na emoção. No entanto, contrariamente a estes estudos, os 
resultados de Jurbergs, Long, Ticona e Phipps (2009) indicam que pais de crianças em 
tratamento reportam níveis de PTSS semelhantes aos pais de crianças saudáveis, e que ambos 
os grupos reportam níveis de PTSS significativamente mais elevados que pais de 
sobreviventes a longo-prazo. Uma investigação mais recente revela resultados similares ao 
verificar que os níveis de PTSS em pais de crianças com cancro não diferem 
significativamente do grupo de comparação (i.e., pais de crianças saudáveis), apesar desses 
níveis variarem em função do tempo desde o diagnóstico, ou seja, os pais de crianças cujo 
tempo desde o diagnóstico eram 5 ou mais anos (i.e., critério de sobrevivência) reportavam 
níveis de PTSS significativamente mais baixo. (Phipps et al., 2015). 
Diferenças de género têm sido exploradas na literatura. Estudos apontam para que os 
pais (i.e., sexo masculino) reajam ao diagnóstico com extrema dor emocional (McGrath, 
2001c) e com sentimentos de impotência perante a incontrolabilidade da situação (McGrath & 
Chesler, 2004), ao mesmo tempo que sentem a necessidade de serem fortes (McGrath, 2001a, 
Nicholas et al., 2009) e de priorizar as necessidades dos membros familiares sobre as suas 
(Hill et al., 2009). Quanto às mães, estas também restringem a importância das suas 
necessidades (Clarke, 2006; Fletcher & Clarke, 2003; Young et al., 2002), além disso, reagem 
de modo diferente dos pais, apresentando com maior frequência e níveis mais elevados de 
perturbação de internalização (Fletcher & Clarke, 2003). 
Vrijmoet-Wiersma e colaboradores (2008), analisaram as diferenças entre pai e mãe 
relativas às reações de stresse parentais. Os resultados mostraram que as mães de crianças 
com cancro tendem a reportar mais sintomas e níveis mais elevados de ansiedade e depressão, 




2005b; Wijnberg-Williams et al., 2006; Yeh, 2002). No entanto, no estudo de Bonner, Hardy, 
Willard e Hutchinson (2007) em que pais (i.e., sexo masculino) se identificavam como 
cuidadores primários, os resultados traduziram-se em níveis elevados de sintomas depressivos 
mais em pais do que em mães. Relativamente ao PTSS e PTSD, alguns estudos apontam para 
que as mães apresentem mais sintomas que os pais (Alderfer, Cnaan, Annunziato, & Kazak, 
2005; Bruce, 2006; Phipps et al., 2005; Yeh, 2002), enquanto outros mostram níveis 
relativamente iguais (Kazak, Alderfer, et al., 2004). 
Apesar de um conjunto significativo de estudos mostrar que os pais de crianças com 
cancro (i.e., quer em fase inicial, quer anos após o fim do tratamento) têm níveis mais 
elevados de perturbação psicológica, outros estudos têm verificado emoções positivas nestes 
pais. Assim, por exemplo, a apreciação pela vida e a modificação dos valores (i.e., a centração 
em valores positivos), conceptualizada na literatura como crescimento pós-traumático, são 
relatados em estudos recentes com pais de crianças com doenças severas, incluindo doença 
oncológica (Hungerbuehler, Vollrath, & Landolt, 2011; Michel, Taylor, Absolom, & Eiser, 
2010). Barakat e colaboradores (2006) verificaram que 90% das mães de crianças 
sobreviventes de cancro referem pelo menos uma consequência positiva decorrente da 
doença, enquanto cerca de metade mencionam quatro ou mais. Também, um estudo com pais 
(i.e., sexo masculino) de crianças sobreviventes de cancro indica resultados positivos 
decorrentes da experiência traumática, nomeadamente crescimento pessoal (i.e., mais 
confiança na capacidade para enfrentar adversidades futuras, especificamente para lidar com 
desafios futuros de vida), aprofundamento na vida espiritual, e relações mais próximas e 
significativas com a esposa, a criança, outros membros familiares e amigos (Hensler, Katz, 
Wiener, Berkow, & Madan-Swain, 2013). 
 
2.3. Consequências na vida familiar, conjugal, e na parentalidade 
Os estudos sobre as consequências do cancro na vida familiar têm apresentado 
resultados pouco consistentes. Assim, alguns estudos encontraram baixos níveis de 
funcionamento familiar, conflito familiar e pobres relacionamentos familiares (Gerhardt et al., 
2007; Robinson, Gerhardt, Vannatta, & Nool, 2007). Outros estudos verificaram que não há 
diferenças no funcionamento familiar quando comparados pais de crianças com cancro com 
pais de crianças saudáveis (Brown et al., 2003; Gerhardt et al., 2007, Streisand, Kazak, & 
Tercyak, 2003), apesar de ser reconhecida a existência de tensões em especial com os irmãos, 




diferentes da doença. Assim, por exemplo no estudo de Straisend et al., (2003) na fase de 
tratamento, os pais (64% da amostra) reportam um pobre funcionamento familiar em 
comparação com pais de crianças sobreviventes. Tem sido apresentado como possível 
explicação o facto dos pais de crianças em tratamento identificarem o cancro como um evento 
que altera a vida e tem um profundo impacto nas rotinas e na vida da família (Jones & Neil-
Urban 2003; Nicholas et al., 2009).  
Reforçando estes resultados estudos qualitativos indicam que as famílias continuam 
em ajustamento às exigências ao longo do tratamento (De Graves & Aranda, 2008; 
Harrington et al., 2009). Pais de crianças em tratamento e também pais de crianças que já 
finalizaram o tratamento reportam que as fases de diagnóstico e de tratamento inicial são 
acompanhadas por perturbações mais acentuadas à vida quotidiana (Harrington et al., 2009; 
McGrath et al., 2005; Patterson et al., 2004). No mesmo sentido, pais de crianças em 
tratamento relatam que a vida gira em torno das necessidades da criança (De Graves & 
Aranda, 2008), o que pode resultar no decréscimo da coesão familiar e da atenção dada aos 
irmãos da criança doente (McGrath et al., 2005). Ward-Smith, Kirk, Hetherington, e Hubble 
(2005) encontraram resultados que confirmam que as mães reportam conflito entre os 
membros familiares e as exigências dos tratamentos, a família e o trabalho. 
Finalmente, alguns estudos indicam que as famílias respondem de forma positiva 
(Neil-Urban & Jones 2002; Rosenberg, Baker, Syrjala, Back, & Wolf, 2013). Assim, apesar 
das alterações e tensões familiares, investigações qualitativas longitudinais e transversais 
sugerem que as relações são frequentemente fortalecidas como resultado da experiência de 
cancro e a coesão é favorecida ao longo do tempo (Brody & Simmons, 2007; McGrath et al., 
2005; Neil-Urban & Jones 2002; Norberg & Steneby, 2009; Woodgate, 2006a, b; Woodgate 
& Degner, 2003). Por exemplo num estudo realizado com metodologia de focus group, os 
pais indicaram envolver-se em mais atividades familiares, sentindo maior coesão familiar, e 
uma comunicação mais aberta (Neil-Urban & Jones, 2002). Também as mães e pais de 
crianças que completaram o tratamento indicaram um aumento da proximidade com a criança 
com cancro (Norberg & Steneby 2009). Por seu lado os irmãos referem sentir-se mais perto 
da família, quando assumiram um papel ativo no apoio familiar durante o tempo de 
tratamento (Woodgate, 2006b). 
Em síntese, os estudos indicam que o cancro infantil perturba o funcionamento 
familiar, todavia, para a maioria das famílias, o funcionamento geral permite a vivência 




que segundo alguns autores sugere resiliência
4
 e adaptação à crise que o diagnóstico gera 
(Van Schoors, Caes, Verhofstadt, Goubert & Alderfer, 2015)
5
. 
Em relação à vida conjugal, os estudos sugerem que a doença influencia quer 
positivamente, quer negativamente a qualidade da relação e assim, enquanto uns casais 
assinalam tensões, outros referem melhoria na relação de casal (Fletcher & Clarke, 2003; 
Jones & Neil-Urban, 2003; Patistea, Makrodimitri, & Panteli, 2000; Quinn, 2004). 
A este respeito em estudos com pais de crianças, dentro e fora da fase de tratamento 
(i.e anos após o fim do tratamento), quer mães (Clarke, 2006), quer pais (Nicholas et al., 
2009) relatam que as necessidades inerentes ao parceiro e ao casamento são colocadas em 
espera, enquanto se dedicam a atender às necessidades da criança doente. Num estudo com 
foco na fase de tratamento, as mães relatam falta de tempo e energia para cumprir o papel de 
esposa, particularmente durante os internamentos prolongados (Young et al., 2002). As mães 
relatam ainda acreditar que cerca de 50% dos casamentos termina como resultado das tensões 
inerentes à experiência de ter um filho com cancro (Clarke, 2006; McGrath, 2001b). Por sua 
vez os pais (i.e., sexo masculino) referem o aumento de conflitos (Nicholas et al., 2009) e a 
diminuição da intimidade nos meses após o diagnóstico (Fletcher & Clarke, 2003; Jones & 
Neil-Urban, 2003; Neil-Urban & Jones, 2002). Desta forma alguns pais relatam que as 
separações decorrentes do tempo de internamento podem resultar numa diminuição da 
interação, comunicação, e proximidade emocional, descrevendo este tempo como ''viver 
juntos, mas não como marido e mulher'' (Björk et al., 2005; McGrath 2001b). 
Por outro lado, apesar de relatos de tensão conjugal, muitos pais indicam uma maior 
proximidade conjugal, como resultado da experiência de cancro (McGrath, 2001b). Alguns 
autores sugerem que esta proximidade é consequente do apoio dos parceiros durante o 
tratamento (McGrath, 2001a, b; Patistea et al., 2000; Yeh et al., 2000; Yiu & Twinn, 2001).  
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 No Modelo de Resiliência, Stresse, Ajustamento e Adaptação Familiar (McCubbin & McCubbin, 1993, 1996) 
resiliência é definida como “os padrões de comportamento positivos e competências funcionais individuais que 
a unidade familiar demonstra perante situações stressantes ou circunstâncias adversas, que determinam a 
capacidade da família para recuperar, através da manutenção da sua integridade como uma unidade, enquanto 
assegurando, e onde necessário restaurar, o bem-estar dos membros da família e a unidade familiar como um 
todo” (McCubbin & McCubbin, 1996, pp.5). 
5 Os autores definem famílias resilientes como aquelas que retornam, mantêm, ou atingem níveis competentes de 
funcionamento em um ou mais domínios (i.e., coesão, adaptação, comunicação) após ser colocado perante os 




No que diz respeito à parentalidade, são também descritas consequências da doença 
e/ou do tratamento. Williams, McCarthy, Eyles e Drew (2013) exploraram a perceção do 
impacto do cancro pediátrico na parentalidade entre 2-5 anos após o fim do tratamento, num 
grupo de pais de crianças e num grupo de adolescentes e pais. Em relação à parentalidade, no 
grupo de crianças foi identificada a alteração das estratégias educativas, no sentido da 
diminuição da disciplina, quer para as crianças com cancro, quer para os irmãos sem doença. 
No grupo de adolescentes destacou-se a parentalidade regressiva (i.e., a reexperiência de 
estágio de desenvolvimento e reimplementação de estratégias e comportamentos parentais que 
há muito tinham cessado) e a necessidade de manutenção de uma rotina durante e após o 
tratamento com objetivo de facilitar a normalidade. Para ambos os grupos foi reconhecido o 
aumento de suporte íntimo, próximo e emocional dos filhos doentes, facilitado pelos fatores 
contextuais (i.e., aumento do tempo que passam juntos; a parentalidade diferencial de estilos e 
estratégias com utilização de atenção e suporte extra dada ao filho doente e rejeição não 
intencional dos filhos não doentes; e o protecionismo - da criança através da proteção 
emocional (i.e., proteger a criança do distresse parental), ou no caso de adolescentes, através 
do ocultar de informação (e.g., efeitos a longo-prazo do tratamento), do controlo de aspetos de 
saúde não diretamente relacionados com a doença (e.g., dieta alimentar) e ainda de atos de 
hipervigilância do estado de saúde. 
 
Pode assim afirma-se que, em relação à vivência do cancro os estudos apontam quer 
para a o risco acrescido de consequências negativas, e de perturbação quer para a 
estabilização e para o crescimento familiar e parental. Considerando que perturbação 
psicológica parental associada ao cancro pediátrico é determinante da qualidade de vida 
destes pais, da parentalidade, do funcionamento familiar e da adaptação da 
criança/adolescente (Eiser & Eiser, 2007), interessa perceber os determinantes da adaptação 
parental. 
 
3. Adaptação parental 
A adaptação à doença crónica é um processo contínuo e dinâmico, em que novos 
desafios, novas frustrações, momentos de maior depressão ou desânimo, alternam com fases 
de menor exigência e menor perturbação (Barros, 2003). Estudos sobre a adaptação parental à 




referirem, nessa fase, terem experienciado emoções negativas mas simultaneamente uma 
necessidade grande de normalização da vida pessoal e da família (Woodgate, 2006a).  
A literatura refere que a maioria dos sobreviventes de cancro na infância e as suas 
famílias adaptam-se após o diagnóstico e tratamento, embora a experiência possa ter efeitos 
psicológicos duradouros nos pais (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008) e possa interferir com o 
funcionamento normal da família (Kazak, 1994; Pai et al., 2007). No entanto, as famílias 
seguem diferentes trajetórias de adaptação, e os pais dos sobreviventes de cancro continuam 
em esforço de adaptação, quer a novas situações que resultam de efeitos tardios da doença e 
do tratamento, quer em resposta a situações familiares que foram perturbadas durante a fase 
mais ativa da doença e cujas consequências são vividas anos depois dessa fase (Long & 
Marsland, 2011; Wakefield et al., 2011). 
 
3.1 Determinantes da adaptação à doença crónica  
– Modelo de adaptação e confronto com a incapacidade e o stresse (Disability-
stress-coping model of adjustment; Wallander, Varni, Babani, Banis & Wilcox, 
1989; Wallender & Varni 1998)  
De entre os modelos explicativos da adaptação parental, o “Modelo de Adaptação e 
Confronto com a Incapacidade e o Stresse” tem sido muito utilizado na compreensão da 
forma como os pais e a família reagem e se adaptam quando o filho tem doença crónica 
(Krstić, Mihić & Mihić, 2015; Manuel, 2001; Santos, 2010). 
Neste modelo a adaptação é vista como multidimensional e inclui a saúde mental, o 
funcionamento social e a saúde física. O stresse é o fator responsável para elevar o risco de 
desenvolvimento de problemas psicossociais.  
Como se pode observar na figura 1, o modelo preconiza a existência de um conjunto 
de Fatores de Risco que correspondem a parâmetros condicionantes da doença e outros 
stressores da vida da criança e dos pais, e de Fatores de Resistência/Proteção que incluem 
aspetos individuais, interpessoais e socio-ecológicos. Entre os Fatores de Risco estão os 
parâmetros da doença (e.g. severidade do diagnóstico, os sintomas, a visibilidade da doença), 
a dependência funcional (i.e. o grau de disfuncionalidade) e stressores psicossociais (e.g. 
condições económicas). Os Fatores de Resistência/Proteção incluem parâmetros intrapessoais 
(e.g. o temperamento, as competências de resolução de problemas), bem como fatores socio-




 Segundo este modelo, o diagnóstico de cancro pediátrico não determina, por si só, o 
ajustamento da criança/família. Com efeito, é a interação entre os fatores da doença (e.g., 
curso de tratamento, prognóstico) e os fatores parentais e familiares (e.g., distresse parental, 
funcionamento familiar, processamento parental do stress) que influenciam os resultados 























3. 1. 1 Fatores de Risco 
Os Fatores de Risco, incluem (1) os parâmetros da condição clínica; (2) o grau de 
funcionalidade/dependência; e (3) e os stressores psicossociais. 
Parâmetros da doença/deficiência 
Independência funcional 
Stressores psicossociais 
Processamento do stresse 
- Avaliação cognitiva 















(1) Os parâmetros da condição clínica dizem respeito às características da doença, 
como  a severidade clínica, a complexidade do tratamento, a visibilidade da doença, o grau de 
previsibilidade evolutiva e o grau de controlabilidade. Na doença oncológica estes parâmetros 
têm alguma diversidade pois o cancro infantil é composto por uma ampla variedade de 
doenças neoplásicas, que apresentam características epidemiológicas, aspetos biológicos, 
abordagens de tratamento e prognósticos diferentes (Pizzo & Poplack, 2002). Por exemplo, 
crianças entre 1 e 9 anos com LLA tipo B tendem a ter taxas de sobrevivência mais elevadas, 
enquanto crianças com menos de 1 ano de idade ou com mais de 10 são consideradas 
pacientes de alto risco (American Cancer Society, 2015b). Ainda, não esquecendo a 
importância do subtipo da doença, sabe-se que a taxa de sobrevivência aos 5 anos para 
crianças diagnosticadas com LLA tem aumentado ao longo do tempo, representando agora 
mais de 85%, ao passo que o diagnóstico de LMA, embora a taxa de sobrevivência também 
tenha vindo a crescer, varia entre os 60% e 70% (idem). 
(2) O grau de funcionalidade/dependência é afetado pelo tipo de neoplasia. Assim, por 
exemplo um sarcoma ósseo num membro inferior coloca maior risco de disfuncionalidade do 
que a leucemia. Da mesma forma um tumor cerebral que comprometa zonas neurológicas terá 
implicações diferentes de um outro que não tem essas características. 
(3) O stresse psicossocial é um fator de risco que inclui fontes de stresse parental e que 
pode ser igualmente decorrente da condição de doença. São exemplos os desafios associados 
às alterações da rotina diária, às pressões financeiras decorrentes da perda de rendimentos e 
despesas médicas, e os desafios de comunicação com os profissionais médicos e a criança 
acerca de aspetos complexos sobre a doença e o tratamento (Rodriguez et al., 2012). 
 
3.1.2. Fatores de resistência/proteção 
Os Fatores de Proteção incluem (1) o processamento do stresse (i.e., a avaliação 
cognitiva do stressor e as estratégias de coping); (2) os fatores individuais, entre os quais o 
temperamento, as crenças parentais, a motivação e a capacidade de resolução de problemas; e 
ainda (3) fatores sócio ecológicos como o ambiente e ajustamento familiar e o suporte social 
(Wallander e Varni, 1992). 
 O presente trabalho centra-se na vivência parental do cancro e na exploração das 
significações parentais em relação a alguns dos fatores de proteção dos pais no seu processo 




estratégias de coping parental (2) as crenças/significações parentais em relação à doença; e (3) 
a atribuição parental do suporte social.  
Deste modo, estes fatores serão apresentados de forma mais aprofundada em seguida. 
 
3.1.2.1 Processamento do stresse: estratégias de coping 
 O cancro pediátrico constitui um evento traumático e um stressor que exige aos pais 
esforços de adaptação (Kazak, Alderfer, et al., 2004).   
Lazarus e Folkman (1984), conceptualizam coping como um processo, definindo-o 
como“um conjunto de esforços dinâmicos, cognitivos e comportamentais, utilizados pelo 
indivíduo, com o objetivo e lidar com exigências específicas, internas ou externas, que são 
avaliadas como sobrecarregando os recursos pessoais” (pp.141). Em relação ao tipo de 
coping, diferenciam entre coping centrado na emoção, referindo-se a esforços para reduzir ou 
regular a resposta emocional associada ao stresse, ou que resulta da situação stressante; e 
coping centrado no problema, referindo-se a esforços ativos diretos e construtivos para gerir 
ou modificar a situação indutora de stresse. Os dois tipos de coping têm duas funções 
paralelas nomeadamente a regulação da resposta emocional e a resolução ou minoração do 
problema (Lazarus & Folkman, 1984; Moos & Schaefer, 1986). 
O coping centrado na emoção inclui estratégias de reavaliação cognitiva da situação 
como a atribuição de um significado ou a sua minimização e ainda comparações positivas; 
mas também estratégias de afastamento da situação e/ou de pensamento da situação stressante 
como a distração ou ações que possam diminuir a emocionalidade (e.g., relaxamento), o 
distanciamento ou evitamento (mais ou menos temporário). O coping centrado na resolução 
do problema integra estratégias cognitivas e motivacionais ativas centradas na resolução de 
problemas, no planeamento, na procura de informação ou de recursos sociais que contribuam 
para a minoração do problema (Lazarus & Folkman, 1984).  
Embora seja reconhecido que a eficácia das estratégias de coping depende dos fatores 
circunstanciais em que estão a ser utilizadas, de acordo com o modelo de Lazarus e Folkman 
(1984), as estratégias de coping que se focam em gerir a emoção e/ou avaliação acerca de 
eventos stressantes são mais adequadas para lidar com eventos incontroláveis, como por 
exemplo um diagnóstico de doença. Consistente com este modelo, estratégias de regulação 
emocional como o humor e a aceitação foram encontradas como redutoras do risco para 
sintomas depressivos das mães, nos seis meses seguintes aos filhos serem submetidos ao 




quando usadas de forma muito permanente podem não ser eficazes e acabar por contribuir 
para a perturbação. Reforçando essa ideia Greening e Stoppelbein (2007) verificaram o 
aumento de risco parental de sintomas depressivos, PTSD e sintomas de ansiedade, associado 
ao uso preferencial de estratégias de regulação emocional. 
Os estudos que têm procurado identificar as estratégias utlizadas pelos pais de crianças 
com cancro têm concluído que as mais usadas incluem quer estratégias centradas na emoção, 
quer no problema. Entre as primeiras (i.e., centradas na emoção), é relatada a utilização do 
pensamento positivo e da esperança (i.e., tentar ser positivo e manter a esperança) (Fletcher & 
Clarke, 2003; Hill et al., 2009), fazer comparações positivas do caso particular em relação a 
outras famílias entendidas “com menos sorte” (Patterson et al., 2004), a distração (e.g., 
atividades lúdicas e/ou divertimento, ou o envolvimento no apoio à criança) (Fletcher & 
Clarke, 2003; Johns et al., 2009; Patterson et al., 2004), a procura de apoio social (e.g., falar 
com os amigos ou com outros pais nas mesma situação (Elcigil & Conk, 2010; Hill et al., 
2009; Johns et al., 2009), chorar como forma de libertação de preocupação e tristeza (Fletcher 
& Clarke, 2003); estratégias de relaxamento (e.g., exercício, yoga, ouvir música, comer 
alimentos de conforto) (Johns et al., 2009; Nicholas et al., 2009), e ainda a religiosidade 
(Brody & Simmons, 2007; Johns et al., 2009; Nicholas et al., 2009).  
       Quanto a esta última estratégia, a literatura descreve que alguns pais tornam-se mais 
crentes na sua fé ou encontram-na pela primeira vez (Nicholas et al., 2009), enquanto outros 
aumentam as práticas religiosas e espirituais como rezar (Johns et al., 2009), ou frequentam o 
aconselhamento espiritual (Yeh et al., 2000). Ainda, as crenças religiosas são utilizadas para 
compreender a situação (i.e., atribuir significado à doença) ou para aumentar a sua capacidade 
para o confronto com as exigências da doença e/ou do tratamento (Wong & Chan, 2006; Yeh, 
2003; Yeh et al., 2000). Outros pais relatam entregar as suas preocupações a Deus e colocam 
a vida do filho nas suas mãos (Johns et al., 2009; Patterson et al., 2004). Por outro lado, há 
pais que ficam “zangados/revoltados” com Deus compreendendo a doença como um ato de 
injustiça divina (Johns et al., 2009) ou sentem que a sua fé foi testada ou reduzida (Nicholas 
et al., 2009). 
 Quanto às estratégias focadas no problema, os estudos mostraram que as mais 
utlizadas incluem a procura da informação sobre a doença e tratamento da criança, a educação 
sobre o tratamento e os esforços para a resolução de problemas que permita a manutenção ou 
reorganização da normalização da vida da criança e da família (Fletcher & Clarke, 2003; Hill 




Em relação à relevância da informação, um estudo conduzido por Othman, Mohamad, 
Hussin e Blunden (2011) encontrou associações negativas entre o conhecimento acerca da 
doença e ansiedade e os sintomas de stresse, sugerindo que elevados níveis de conhecimento 
podem aumentar o sentido de controlo dos pais ao longo da situação e, consequentemente, 
diminuir o estado de ansiedade e os sintomas de stresse. Estes resultados são consistentes com 
estudos anteriores que indicam uma associação inversa entre o distresse psicológico e o 
conhecimento relacionado com a doença (Boundouki, Humphris, & Field, 2004; Orringer et 
al., 2005). Ainda, um estudo qualitativo acerca da vivência familiar do cancro infantil 
verificou que o medo da doença estava frequentemente relacionado com a falta de 
conhecimento acerca desta (Yin & Twinn, 2004).  
Considerando que o valor adaptativo de uma estratégia de coping estar dependente da 
fase da doença, Norberg, Lindblad e Boman (2005a) referem a estratégia de evitamento como 
funcional na fase inicial da doença, isto é, nos momentos procedentes ao diagnóstico, uma vez 
que ajuda a manter a estabilidade psicológica dos pais. Pelo contrário, caso os pais recorram a 
esta estratégia de modo predominante ao longo do curso da doença, isto é, nas fases de 
tratamento e manutenção, estão em maior risco de distresse. Por outro lado, o mesmo estudo 
mostrou o recurso mais frequente ao coping centrado no problema (e.g., agir imediatamente, 
ser orientado para a meta) e o uso menos recorrente de padrões de reação paliativa, reação 
passiva, evitamento, e expressão de emoções negativas está associado a baixos níveis de 
ansiedade e depressão (Norberg et al., 2005a). Ainda neste estudo, uma análise em diferentes 
momentos após o diagnóstico e, considerando vários tipos de diagnóstico, indica que as 
exigências contextuais influenciam a relação entre o coping e os níveis de distresse (i.e., 
ansiedade e depressão). 
 No estudo de Rodrigues, Rosa, Moura, & Baptista (2000), os resultados sugerem que 
pais de crianças em tratamento, comparando com pais de crianças recuperadas, utilizam 
estratégias de coping comportamentais ativas e também estratégias de coping passivas ou de 
evitação, relacionadas quer com maior perturbação de humor, quer com aspetos relacionados 
com vigor/atividade e com mais crenças acerca da duração, consequências e controlo/cura da 
doença. Assim, de acordo com os dados obtidos, as autoras sugerem que na adaptação à 
doença os pais manifestam tensão, depressão e ansiedade, bem como a força e vontade para 
lidar com a doença e enfrentá-la. 
Relativamente às diferenças entre géneros, a literatura referente aponta para que o foco 




et al., 2009). As estratégias para lidar com a experiência de alguns pais passam também por 
estar algum tempo afastados do hospital, especificamente fazer caminhadas ou em atividades 
de distração (McGrath, 2001c). Também ter hábitos saudáveis como realizar exercício físico, 
comer saudavelmente e dormir horas suficientes é descrito como algo que os ajuda a 
manterem-se fortes para a criança e para a família (Nicholas et al., 2009). Por outro lado, 
alguns pais que continuam ativos no seu papel profissional vêm o trabalho como uma 
distração (Hill et al., 2009). 
Quanto aos estudos que abordam o coping das mães, referem que manter um diário de 
pensamentos e informações pessoais sobre todos os dados médicos e consultas ajudou-as a 
lidar com a situação (Clarke, 2006; Fletcher & Clarke, 2003; Johns et al., 2009; Patterson et 
al., 2004). Os estudos verificaram ainda que as mães utilizam preferencialmente, o suporte 
recebido; a fé, o pensamento positivo e a esperança; o autocuidado; manter a família próxima; 
viver a vida durante e após o diagnóstico (Flecther, Schneider & Rebecca, 2010); a religião, a 
procura de informação, a assistência pelos profissionais, estratégias cognitivas (i.e., a 
resolução de problemas, procura de significado e evitamento), chorar, e realizar atividades em 
família (John set al., 2009) 
 
3.1.2.2 Fatores Pessoais: Crenças/Significações Parentais 
 Segundo Joyce-Moniz & Barros (2005), a adaptação à doença é determinada pelo 
binómio aspetos biomédicos, e significações do doente e dos seus familiares (i.e., 
construções, cognitiva e emocionalmente ativas, sobre a realidade da doença, o confronto e o 
controlo dos sintomas). Deste modo, o conhecimento das crenças que os pais têm em relação 
à doença é importante para compreender os processos de adaptação a curto e longo prazo.  
 
- A Representação da doença: O Modelo de autorregulação do comportamento de 
doença de Leventhal  
A representação cognitiva da doença (i.e., as crenças individuais acerca da doença e do 
seu controlo) é um aspeto central do Modelo de Autorregulação do Comportamento de 
Doença (Leventhal, Meyer, & Nerez, 1980; Leventhal & Nerenz, 1985) sendo determinante 
do processo de coping utlizado pelo indivíduo, e na sua adaptação à doença. Segundo este 
modelo as crenças individuais sobre a doença são atributos multidimensionais e integram 5 
componentes - (1) a identidade/severidade (2) a evolução, (3) as consequências (4) a evolução 





(1) A identidade/severidade, diz respeito à perceção do rótulo da doença e da sua 
gravidade em termos de identidade clínica. É expectável que pais cuja representação da 
doença seja muito negativa (i.e., percebam a doença como muito severa e ameaçadora 
do bem-estar e da vida da criança) tenham maior dificuldade em adaptar-se do que pais 
com crenças mais positivas e mais flexíveis  
(2) As causas, incluem as ideias acerca da etiologia da doença. Muitas vezes, os pais, cujos 
filhos são diagnosticados com cancro, elaboram teorias irrealistas sobre as origens da 
doença (Helseth & Ulfsaet, 2005). Bonner e colaboradores (2006), descrevem o que é 
definido como “uma reação de culpa inadequada” dos pais cujos filhos são afetados por 
uma doença com risco de vida, incluindo leucemia. Os autores sugerem que os pais 
culpam-se sobre as causas da doença, como se estivessem tentar controlar algo que está 
fora do seu controle. A atribuição de causas imputáveis a si como pais ou a incerteza 
em relação às causas podem agravar, respetivamente, sentimentos de culpa e de 
incerteza, contribuindo para maior perturbação (Bearison, Sadow, Granowetter & 
Winkel, 1994). Num estudo com pais de crianças com cancro realizado por Matteo e 
Pierluigi, (2008) sobre as possíveis causas da doença, os autores verificaram que 87% 
dos pais pensava haver uma origem específica acerca da doença dos filhos, 27% 
acreditava ser a poluição ambiental, 26% ponderava que fosse devido às radiações, 
26% acreditava serem fatores genéticos e 8% acreditava ser outras causas não 
especificadas; 
(3) As consequências integram as crenças acerca do impacto da doença ao nível físico e 
social. Crenças muito rígidas e negativas como, por exemplo, a atribuição fatalista de 
alterações de vida ou de características negativas de personalidade à doença irão, 
naturalmente, conduzir a pior adaptação parental (Anthony, Gil, & Schanberg, 2003; 
Barros, 2005; Santos, 2010). 
(4)  A evolução diz respeito a crenças sobre a possibilidade de prever o prognóstico, e se 
esse prognóstico é de uma doença aguda, crónica, ou terminal; 
(5) A controlabilidade inclui as crenças acerca se a doença pode ser curada ou mantida sob 
controlo, e o grau em que o indivíduo tem um papel nesse alcance. A crença 
rigidamente fixada na incontrolabilidade da doença ou a não atribuição de competência 




sentimentos de incompetência e consequente instabilidade emocional dos pais (Barros, 
2005; Santos, 2010; Streisand, Swift, Wickmark, Chen & Holmes, 2005). 
 
Em relação à perceção parental do cancro do filho e à associação entre as crenças e a 
qualidade de vida dos pais, um estudo recente realizado por Salvador, Crespo, Martins, Santos 
& Canavarro (2015) verificou que os pais de crianças em tratamento reportam crenças mais 
negativas acerca da doença (i.e., maior severidade e interferência da doença), níveis mais 
elevados de sobrecarga e menor qualidade de vida, quando comparados com pais de crianças 
que já finalizaram o tratamento. Neste estudo foi ainda encontrada evidência de que a 
perceção parental de maior severidade e interferência da doença estava negativamente 
associada com a qualidade de vida dos pais. As autoras explicam a diferença de resultados 
encontrada entre as fases de doença pelo facto da fase de tratamento constituir um período em 
que os pais percecionam a condição de saúde da criança como severamente comprometida 
(Salvador et al., 2015). 
 
3.1.2.3 Fatores Sócio Ecológicos: Suporte social 
O suporte social tem sido reconhecido como determinante da adaptação parental à 
doença (Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps e Klip, 2001). A disponibilidade de suporte social 
proveniente de familiares, amigos, colegas de trabalho e vizinhos é destacada como um fator 
que ajuda os pais a enfrentar as exigências da doença (Wijnberg-Williams et al., 2006). 
Estudos têm demonstrado que a falta de suporte social percebido está associada a um risco 
aumentado de desenvolvimento de PTSS (Best, Streisand, Catania, & Kazak, 2001; Manne, 
Duhamel, & Redd, 2000). Ainda, estudos indicam que o distresse psicológico nos pais está 
relacionado com baixa perceção de suporte social (Dockerty, Williams, McGee, & Skegg, 
2000), e com a reduzida coesão familiar (Fuemmeler, Brown, Williams, & Barredo, 2003; 
Sloper, 2000). 
Alguns estudos têm verificado que o suporte social varia ao longo da doença. Por 
exemplo Hoekstra-Weebers e colaboradores (2001) concluíram que a quantidade de suporte 
social recebido aquando do diagnóstico de cancro nos filhos diminuía ao longo do período de 
um ano após o diagnóstico. Os resultados deste estudo mostraram que a insatisfação com o 
suporte e as interações negativas foram fatores de risco consistentes para os pais e que as 
mães que se adaptaram bem psicologicamente receberam mais apoio e estavam menos 




estes resultados, Wijnberg-Williams e colaboradores (2006) concluíram que a quantidade de 
interações de suporte diminui significativamente com o passar do tempo (i.e., em fases 
posteriores da doença). Os autores apontam a explicação de que a quantidade de suporte 
inicial recebido poderá ser visto como um tipo de “suporte em crise”, em que é oferecida a 
quantidade de suporte que os pais precisam, diminuindo ao longo do primeiro ano.  
 Na análise qualitativa de Patterson e colaboradores (2004), com pais de crianças que 
terminaram o tratamento há um ano ou mais, os pais referiram como principais fontes de 
suporte social a criança, membros da família alargada, o cônjuge e ainda, alguns 
mencionaram especificamente a prestabilidade dos padrões familiares - como a coesão, 
flexibilidade e comunicação aberta. Também, colegas de trabalho, o chefe, amigos, pessoas na 
igreja que afirmavam estar a rezar por eles, outros pais com uma criança com cancro, recursos 
on-line que os conectaram com outras famílias que estavam a passar pela mesma situação, 
funcionários da escola que organizavam atividades em que angariavam fundos monetários. 
Ainda, os profissionais de saúde (i.e., médicos, enfermeiras e assistentes sociais), quer como 
elementos fundamentais para o aumento da informação clara e credível sobre a doença e o 
tratamento, quer como suporte emocional dos pais, ou além disso, como assistência concreta, 
foram indicados como fontes de suporte. Por último, foram mencionadas dois recursos – a 
flexibilidade de horários que permitia acomodar outras necessidades da família e a ajuda 
financeira quando se tornava difícil pagar as despesas.  
Os autores referem que os pais receberam suporte emocional, informacional e 
assistência concreta e que todas estas formas de suporte foram indispensáveis para ultrapassar 
esta experiência difícil. Porém, todas as fontes de suporte (i.e., membros da família e 
membros da comunidade) foram também indicadas como fonte de tensão. Em muitos casos, 
devido às fontes não terem demonstrado preocupação ou vontade de ajudar. Em outros casos, 
deveu-se a estes indivíduos terem feito algo indelicado. Os pais descrevem esta falta de 
suporte como algo bastante doloroso quer àquela época, quer atualmente. Em relação aos 
prestadores de cuidados de saúde foi devido a terem de se apressar a tomar decisões críticas 
acerca do tratamento quando gostariam de ter mais tempo para refletir acerca das alternativas 
(Patterson et al., 2004). 
 
Neste capítulo apresentou-se a revisão de literatura sobre o tema do presente trabalho. 
Foram abordadas a implicações do cancro para os pais, a sua vivência emocional ao logo da 




literatura foi considerada quer para a definição dos objetivos deste trabalho, quer para a 
elaboração da entrevista semiestruturada que foi utilizada como instrumento de recolha de 


































CAPITULO II – METODOLOGIA 
 
1. Objetivos gerais e específicos 
 Esta investigação tem como objetivo geral descrever a experiência parental 
relativamente ao cancro dos filhos. O estudo pretende contribuir não só para o aumento do 
conhecimento sobre a vivência dos pais de crianças com cancro, mas também para a 
adaptação para a população portuguesa do Surviving Cancer Competently Intervention 
Program – newly diagnosed 
6
 (SCCIP-ND; Kazak, 2013), um programa de apoio a pais de 
crianças recém-diagnosticadas com cancro. Deste modo, para a definição dos objetivos 
específicos foi considerada a revisão de literatura apresentada no capítulo anterior, e em 
especial os Fatores de Resistência/Proteção do Modelo de Adaptação e Confronto com a 
Incapacidade e o Stress (Wallander e Varni, 1992), nomeadamente: as estratégias de coping, 
as crenças/significações parentais e o suporte social; e as dimensões consideradas no 
programa de Kazak (2013), nomeadamente: experiência parental do diagnóstico; facilitadores 
e obstáculos dessa experiência; implicações da doença na vivência parental e familiar; 
vivência parental na fase de sobrevivência. 
 
Foram, assim consideradas, duas fases da vivência parental (i.e., fase de diagnóstico e 
fase de sobrevivência) com os seguintes objetivos específicos: 
       Fase de Diagnóstico - a exploração das significações parentais sobre: 
(1) Reações emocionais e comportamentais 
(2) Necessidades sentidas 
(3) Implicações do diagnóstico para os pais e para a família 
(4) Facilitadores e obstáculos da adaptação parental nessa fase 




                                                          
6
 SCCIP-ND é uma intervenção de três sessões para pais e cuidadores de crianças recentemente diagnosticadas 
com cancro. É uma intervenção cognitivo-comportamental e sistémica desenvolvida por uma equipa 
multidisciplinar na Divisão de Oncologia do Hospital Infantil da Philadelphia. O objetivo do SCCIP-ND é 
promover o ajustamento familiar ao cancro e tratamento pediátrico e prevenir PTSS relacionados com o cancro 




Fase de Sobrevivência - a exploração das significações parentais sobre: 
(1) Representação da doença: severidade, causalidade, consequência, controlo, cura 
(2) Vivência atual (estado emocional) 
(3) Estratégias de coping 
(4) Suporte social 
(5) Recomendações para pais que estão atualmente a experienciar a mesma situação  
 
2. Tipo de estudo 
 A presente investigação define-se como um estudo qualitativo e 
exploratório/descritivo sobre a experiência da doença parental de crianças sobreviventes de 
cancro. O estudo é qualitativo pois envolve organizar, representar e explicar os dados, 
observando padrões, temas e categorias (Cohen, Manion & Morrison, 2007). A investigação é 
caracterizada como exploratória/descritiva porque os seus objetivos passam por explorar as 
significações parentais sobre a vivência do cancro dos filhos, analisando-a e descrevendo-a, 




3.1. Critérios, seleção e recolha da amostra 
Para o presente estudo recolheu-se uma amostra de conveniência de pais de crianças 
sobreviventes de cancro que foram acompanhadas no Instituto Português de Oncologia de 
Lisboa, Francisco Gentil (IPOLFG). Relativamente a esta amostra, constituíram critérios de 
inclusão (1) ser pai ou mãe de uma criança diagnosticada com cancro na infância; que 
terminou os tratamentos há mais de 3 anos; sem recidivas; e que não apresenta sequelas que 
impeçam o seu normal funcionamento motor e cognitivo; (2) ser fluente na Língua 
Portuguesa. 
Um total de 10 pais (i.e., 5 mães e 5 pais) de crianças entre os 8 e os 18 anos constituiu 
a amostra. Os pais responderam, de modo individual, aos instrumentos utilizados na presente 
investigação. Na Tabela 1 são apresentados os diagnósticos das crianças, bem como o número 
de anos decorridos desde o fim dos tratamentos, podendo concluir-se que nesta amostra foram 





Tabela 1  
Características de diagnóstico e de tratamento das crianças  
Criança Diagnóstico Idade aquando o 
diagnóstico 
Idade atual Nº de anos desde 
o fim dos 
tratamentos 
J LLA 5 anos 14 anos 7 
T Linfoma de Burkitt 3 anos 13 anos 8 
C LLA 9 meses 15 anos 13 
D LLA 3 anos 18 anos 13 
M LLA 3 anos 8 anos 3 
 
 
4. Instrumentos de recolha de dados 
4.1. Entrevista semiestruturada (Anexo IV) 
Para recolha de dados foi utilizada a entrevista semi-estruturada, por ser reconhecida 
como a mais adequada para investigações que se centram na experiência/vivência subjetiva de 
uma pessoa em relação a determinado fenómeno (Brocki & Wearden, 2006; Fontana e Frey, 
2000; Mathieson, 1999). A estruturação deste tipo de entrevista concretiza-se em dimensões 
que se pretendem explorar e que estão relacionados com os objetivos de investigação. As 
questões iniciais são abertas e orientadoras do tema em discussão (Breakwell, 2006). Este tipo 
de questões permitem uma maior relação de cooperação entre entrevistado e entrevistador, 
uma vez que proporciona ao indivíduo responder de modo espontâneo e flexível, e ao 
investigador aprofundar os aspetos relevantes ao tema específico (Ghiglione & Benjamin, 
1992). A atitude do entrevistador foi de ouvinte ativo e empático. 
No início da entrevista começou por ser de novo referido aos pais o objetivo do estudo 
tendo sido também explicado que lhes seria pedido para falar da sua experiência na fase de 
diagnóstico e no momento atual. A entrevista começou por solicitar aos pais para que “Na 
medida do possível se recordasse da fase inicial da doença. A fase em que o/a _________ foi 
diagnosticado/a”. 








Em relação à fase de diagnóstico: 
(1) Reações emocionais e comportamentais. Exemplo de questão de partida - “Pode 
falar um pouco sobre como reagiu; como viveu esse período?” 
(2) Necessidades sentidas -“O que sentiu como maiores necessidades nesse período?” 
(3) Implicações do diagnóstico para os pais e para a família - “Quais foram as 
implicações do diagnóstico da doença do/a …, para si e para a sua família?” 
(4) Facilitadores e obstáculos da adaptação parental nessa fase - “O que o ajudou 
nessa altura?” 
(5) Estratégias de coping - “Como fez para lidar com essas situações?” 
 
Em relação à fase atual: 
(6) Representação da doença, relativamente à experiência parental na fase de 
sobrevivência - “Pode falar um pouco sobre o que considera serem as 
consequências da doença do/a …?” 
(7) Vivência emocional - “Como vive hoje a doença do/a…?” 
(8) Coping para a adaptação - “O que faz para lidar com os momentos piores?” 
(9) Suporte social – “O considera ser a sua rede de suporte?” 
 
Foi ainda analisada uma dimensão (10), referente às recomendações para pais que 
estão atualmente a experienciar a mesma situação - “O que diria aos pais de crianças que 
souberam há pouco tempo que o filho tem cancro”. 
 
Com a autorização dos participantes as entrevistas foram gravadas em áudio, para 
posterior transcrição e análise de conteúdo. 
 
4.2. Brief Symptom Inventory (BSI) 
O Brief Symptom Inventory, desenvolvido por Derogatis (1982; 1993) e traduzido, 
adaptado e validado por Canavarro (1999; 2007), é um inventário de autorrelato constituído 
por 53 itens, em que o indivíduo deverá classificar o grau em que cada problema o afetou 
durante a última semana. Para a resposta é utlizada uma escala de Likert de cinco pontos, 
sendo o ponto 0 indicador de menor perturbação (i.e., “nunca”) e o ponto 4 indicador de 
maior perturbação (i.e., “muitíssimas vezes”). O BSI avalia sintomatologia psicopatológica 




sintomas identificados no síndrome obsessivo-compulsivo, como os impulsos e os 
comportamentos que são percecionados como persistentes e aos quais o indivíduo não 
consegue resistir, assim como os comportamentos de dificuldade cognitiva mais geral; 
sensibilidade interpessoal, que se centra nos sentimentos de inadequação pessoal quando a 
pessoa se compara com as outras pessoas, como por exemplo, auto depreciação; depressão, 
que se refere aos indicadores presentes na depressão clínica, como o humor disfórico ou a 
falta de motivação de interesse pela vida; ansiedade, que inclui indicadores gerais, como a 
tensão e indicadores cognitivos, como os correlatos somáticos, presentes na ansiedade 
generalizada ou nos ataques de pânico; hostilidade, que inclui pensamentos, comportamentos 
e emoções característicos do estado afetivo negativo da cólera; ansiedade fóbica, que inclui as 
manifestações do comportamento fóbico mais disruptivas, presentes na resposta a um medo 
persistente que é irracional e desproporcionado face a um estímulo; ideação paranoide, que se 
refere a um modo perturbado de funcionamento cognitivo, que inclui por exemplo hostilidade, 
pensamento projetivo e suspeição; e psicoticismo, que constitui uma dimensão contínua da 
experiência humana, com indicadores de isolamento e estilo de vida esquizoide, e sintomas 
primários de esquizofrenia (Canavarro, 1999, 2007). 
São ainda considerados três índices globais: o Índice Geral de Sintomas (IGS); o Total 
de Sintomas Positivos (TSP); e o Índice de Sintomas Positivos (ISP). Segundo Derogatis 
(1993), o IGS representa uma pontuação combinada que pondera a intensidade do mal-estar 
experienciado com o número de sintomas assinalados; o TSP o número de queixas 
sintomáticas apresentadas; e o ISP oferece as médias da intensidade de todos os sintomas 
assinalados. 
Do ponto de vista clínico, a análise das pontuações obtidas fornece informação sobre o 
tipo de sintomatologia mais preponderante no indivíduo. A leitura dos índices globais permite 
avaliar, de forma geral, o nível de sintomatologia psicopatológica apresentado. Para obter as 
pontuações para as nove dimensões psicopatológicas, deverá somar-se os valores 0 – 4, 
obtidos em cada item, pertencentes a cada dimensão. A soma obtida, deverá de seguida ser 
dividida pelo número de itens pertencentes à dimensão respetiva. O cálculo dos três índices 
globais, deverá ser realizado da seguinte forma: IGS - deverá somar-se as pontuações de todos 
os itens, e seguidamente, dividir-se pelo número total de respostas, TSP - obtém-se contando 
o número de itens assinalados com uma resposta positiva e ISP - calcula-se dividindo o 




A versão portuguesa mais recente mostrou alfas de Cronbach's entre .62 e .8, todavia o 
inventário não se encontra aferido para a população portuguesa e, deste modo não existe 
estudo de normalização dos resultados (Canavarro, 2007). O BSI foi já utilizado com 
populações com doença crónica (ver Thompson & Gustafson, 1996). O BSI permite, 
relativamente às suas qualidades psicométricas, avaliar um largo número de dimensões de 
sintomas psicopatológicos num curto espaço de tempo, sendo um bom discriminador de saúde 
mental que permite distinguir indivíduos que apresentam perturbações emocionais daqueles 
que não apresentam (Canavarro, 1999; 2007). 
 
4.3. Parent Experience of Child Illness (PECI) 
Inventário de autorrelato desenvolvido por Bonner et al., (2006; 2008) constituído por 
25 itens, em que o indivíduo deverá classificar em que medida cada item é descritivo dos seus 
pensamentos e sentimentos ao longo do último mês. Para as respostas é utilizada uma escala 
de Likert de cinco pontos, em que o ponto 0 é indicador de menor perturbação (i.e., “nunca”) 
e o ponto 4 indicador de maior perturbação (i.e., “sempre”). Elaborado como medida de 
avaliação da experiência parental da doença da criança (i.e., em fase aguda de doença, ou de 
sobrevivência), os itens encontram-se distribuídos em quatro fatores: (1) Culpa e Preocupação 
(11 itens); (2) Tristeza e Raiva (8 itens); (3) Incerteza continuada (5 itens) e (4) Recursos 
emocionais (5 itens). 
O primeiro fator descreve a preocupação com o bem-estar atual e futuro das crianças e 
a culpa pessoal que os pais sentem. O segundo, está relacionado com o constructo tristeza 
crónica (i.e., chronic sorrow) como descrito por Burke, Hainsworth, Eakes e Lindgren (1992), 
e com raiva por terem experienciado a doença crónica de um filho. O terceiro refere-se à 
tristeza acerca do rumo que a vida dos filhos poderia ter seguido se não tivessem ficado 
doentes, assim como preocupações acerca de como a vida deles poderá ser no futuro. O 
último fator descreve a perceção dos recursos emocionais dos pais, incluindo sentimentos de 
competência e autoeficácia. Para obter as pontuações para cada um dos fatores, deverá somar-
se os valores 0 – 4 dos itens correspondentes a cada fator, e a soma obtida deve ser dividida 
pelo número de itens pertencentes a cada fator (Bonner et al., 2006; 2008). 
A análise exploratória fatorial, no primeiro estudo, a partir de uma amostra de pais de 
crianças diagnosticadas com tumor cerebral, apresentou índices de consistência interna, alfa 




.83 e .86, numa amostra de pais de crianças diagnosticadas com diferentes tipos de cancro 
(Bonner et al., 2008). 
Considerando que este inventário não está adaptado à população portuguesa, foi 
enviado um pedido de autorização aos autores para tradução da escala da língua original (i.e., 
Inglês Americano) para a Língua Portuguesa, que consentiram a tradução, efetuada por dois 
investigadores experientes em tradução de escalas. Posteriormente, esta tradução foi 
submetida a uma retro tradução, por um profissional bilingue. Por fim a equivalência 
conceptual e linguística da escala foi analisada por 3 investigadores da área de Psicologia. O 
processo terminou com a aplicação da escala a uma mãe de uma criança sobrevivente de 
cancro, para avaliação da compreensão dos itens. Para a elaboração da versão final do 
instrumento (i.e., instruções, itens e opções de resposta) foram consideradas todas as 
informações recolhidas ao longo do processo, relativas a concordância de termos e de 
conceitos, e compreensão dos itens. 
 
5. Procedimentos de recolha de dados 
Após autorização da comissão de ética e deontologia da Faculdade de Psicologia da 
Universidade de Lisboa e do conselho de ética e de administração do IPOLFG, para a 
condução do estudo, foram iniciados os procedimentos de recolha de dados. 
Num primeiro momento os casais foram identificados e contactos pela psicóloga 
responsável pela Unidade Autónoma de Psicologia do IPOLFG, que explicou os objetivos 
gerais da investigação e verificou a manifestação de interesse dos pais em participar. 
Na fase seguinte, a autora do trabalho contactou novamente os pais, esclarecendo-os 
quanto aos objetivos e procedimentos, recolhendo os seus consentimentos (Anexo I). De 
acordo com a disponibilidade apresentada pelos pais foram recolhidos os dados (i.e., 
preenchimento de dois questionários e realização de uma entrevista), no IPOLFG ou em local 
acordado entre pais e os investigadores do projeto. 
A duração das entrevistas variou para cada participante entre os 40 e os 80 minutos, de 
acordo com a constatação de que os temas predefinidos tinham sido explorados e que a sua 
continuação não traria informação nova ou relevante. 
 
6. Procedimentos éticos e de confidencialidade de dados 
Aos participantes do estudo, foi assegurada a confidencialidade dos dados, utilizados 




como o anonimato, tendo sido assegurado que em nenhum momento seria feita qualquer 
menção aos nomes das crianças ou dos pais. Assegurando esse anonimato a identificação dos 
pais foi codificada. Estes procedimentos constam no consentimento informado (Anexo I). 
 
7. Procedimentos de análise de conteúdo 
7.1. Análise das Entrevistas Semi-Estruturadas  
Nesta investigação foi utilizada a análise indutiva de conteúdo para o estudo das 
verbalizações dos pais, em relação à sua experiência da doença dos filhos, de acordo com as 
dimensões implícitas nos objetivos específicos do estudo. A análise de conteúdo das 
entrevistas dividiu-se em 4 fases, em concordância com a estruturação dos métodos de análise 
indutiva de conteúdo de orientação fenomenológica (Deschamps, 1993; Tremblay, 1992; 
Smith & Eatough, 2006). 
Neste contexto, a fase 1 consistiu na leitura integral da entrevista previamente 
transcritas e na organização dos dados de cada sujeito da amostra. Na fase seguinte foram 
consideradas as dimensões da entrevista, e identificadas, no discurso dos sujeitos, todas as 
unidades de informação correspondentes a cada uma das dimensões. A terceira fase 
compreendeu a análise das unidades de informação e a identificação dos temas associados a 
cada dimensão. Este processo exigiu a leitura cuidada e repetida de todas as verbalizações e a 
análise ainda mais minuciosa do seu conteúdo, para que os temas e subtemas pudessem 
emergir e traduzir de forma clara as verbalizações e significações parentais. De modo a 
construir com clareza esta análise, bem como facilitar posteriormente a análise e apresentação 
de resultados, foram elaboradas tabelas. A última fase diz respeito à análise dos temas e 
subtemas identificados para cada dimensão e reconhecimento da possibilidade de fusão de 
temas, aperfeiçoando assim a síntese e leitura de dados, apresentados nas tabelas no ponto 
referente à análise de resultados. 
O processo terminou com a nova leitura da transcrição das entrevistas e certificação de 
que o discurso do sujeito não continha qualquer outra unidade de informação relevante para o 
estudo. 
Para a consistência da análise foi considerada a concordância entre os resultados 
apresentados por dois investigadores. Assim, todos os passos da análise foram cumpridos por 
dois investigadores e todos os resultados (i.e., identificação de unidade de informação, 
integração das unidade de informação nas dimensões e identificação de temas) discutidos até 




7.2. Análise do BSI  
O BSI não se encontra aferido para a população portuguesa. Assim, de acordo com o 
estudo estatístico de Canavarro (2007), o Índice de Sintomas Positivos (ISP) é considerado 
como o melhor discriminador, utilizado pela autora para determinar o ponto de corte. Com 
base na sua análise, pode referir-se que é provável encontrar pessoas perturbadas 
emocionalmente quando encontrados resultados iguais ou superiores a 1.7; e abaixo desse 
valor indivíduos da população em geral. 
Deste modo, a análise do BSI na presente investigação considerará uma análise sujeito 
a sujeito, para a identificação, de sintomas de perturbação psicológica dos pais que constituem 
a amostra, utilizando o ponto de corte identificado por Canavarro (2007). 
 
7.3. Análise do PECI  
A utilização do PECI no presente estudo tem o objetivo de identificar, o distresse 
parental e os recursos emocionais dos pais. Como não existe um ponto de corte identificado 
na literatura, foram consideradas as médias encontradas por Bonner e colaboradores (2006) 
para cada fator, e comparadas com as médias dos pais deste estudo, sendo que ambas as 
amostras têm em comum o diagnóstico de cancro num filho. As médias do estudo de Bonner 
et al., (2008) não foram consideradas para comparação, uma vez que não estão publicadas no 


















CAPÍTULO III – APRESENTAÇÃO E ANÁLISE DOS RESULTADOS 
 
 Neste capítulo, é feita a apresentação e análise dos resultados da presente investigação. 
A apresentação segue a estrutura definida pelas dimensões exploradas na entrevista, 
enunciadas no capítulo anterior, as quais estão relacionadas com os objetivos específicos, e de 
modo sequencial, de acordo com as fases da entrevista (i.e., fase de diagnóstico e fase atual). 
Além disso, são também incluídos os resultados dos restantes instrumentos utilizados na 
investigação, i.e., o BSI e o PECI. 
 De modo a facilitar a apresentação e leitura de resultados, os resultados são 
apresentados em formato de tabela. 
 
1. Resultados da Entrevista Semiestruturada 
 
1.1.  Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico 
 
1.1.1. Dimensão – Reações emocionais 
Quando foi pedido aos pais para recordarem a sua experiência na fase de diagnóstico a 
totalidade dos pais mostrou recordar a vivência dessa fase. Relataram situações específicas 
com algum pormenor, e mostraram emocionalidade na lembrança de algumas dessas 
situações. 
Como se pode observar na Tabela 2 os pais relataram ter vivido essa fase com 
perturbação emocional nomeadamente: choque, tristeza, revolta, culpa, ansiedade, descrença.  
O choque foi relatado essencialmente na situação de tomada de conhecimento do 
diagnóstico, mesmo com indicadores anteriores que permitiam alguma previsibilidade. Foi 
sempre vivido como um momento excecional de stresse. A maioria dos pais referiu o impacto 
da severidade do diagnóstico: “parece que tudo ficou muito escuro” ou “foi como se tivesse 
levado uma pancada e ficasse sem reação”. Alguns pais referiram o choque aquando a 
entrada nos serviços de oncologia devido ao impacto da severidade associada à instituição 
e/ou devido à expectação de outras crianças doentes, como verbaliza a seguinte mãe: “ver as 
crianças no Hospital de Dia foi logo um choque”. Comparando pais e mães, verifica-se que 
um número superior de mães referiu ter sentido choque. 
 Sentimentos de tristeza foram relatados pela maioria dos pais, não sendo encontradas 




criança saudável, a perda dos projetos de vida, sendo sobretudo experimentada pela 
associação do diagnóstico à possibilidade de morte da criança: “o conceito que eu tinha de 
doenças oncológicas era que a minha filha ia morrer”. Um menor número de pais refere a 
perda do sentido da vida, tal como evidenciado pelo seguinte pai: “isto é o fim da minha 
felicidade”. 
 As reações de revolta estão relacionadas com a injustiça sentida. A maioria afirma 
injustiça em relação ao que estava a acontecer com a criança – “Porquê o meu filho? Porque 
não eu? Porquê uma criança, que não tinha feito mal a ninguém? Porque é que uma criança 
tinha de ter um problema assim e sofrer aquilo que ele sofria...” –, embora também seja 
mencionada injustiça em relação ao próprio por um menor número de pais, e ainda uma mãe 
reportar revolta dirigida a Deus e à não-aceitação da doença do filho. A diferença entre pais e 
mães aponta para que um número superior de mães tenha experienciado revolta. 
 Um pequeno número de mães indicou ter sentido culpa, questionando os seus 
comportamentos como causa do despoletar da doença. Ainda uma das mães integra vergonha 
na culpa sentida: “Uma sensação esquisita, de vergonha (...) Se tivesse falhado sabia que ia 
magoar alguém do lado de lá como se a culpa fosse minha da situação”. 
 A ansiedade é reportada pelos pais, abrangendo sentimentos de incerteza, medo, de 
angústia, e de impotência para o controlo da situação. É referida por alguns como estando 
associada à severidade da doença e à ameaça de morte da criança, e ainda, pela maioria dos 
pais, é atribuída à incerteza do prognóstico e do futuro: “Nós sabíamos que ele tinha hipótese 
de recaída, portanto (...) o que é que vai ser?”. A ansiedade foi também referenciada por um 
pai, associada à impossibilidade de puder gerir e apoiar todo o funcionamento familiar, em 
especial, conseguir cuidar da criança doente e simultaneamente apoiar os irmãos: “apetecia-
me ser eu a ir a casa para falar com eles, mas apetecia-me ser eu a estar com eles, mas 
apetecia-me ser eu a fazer tudo, mas eu não posso fazer tudo”. Todas as mães que 
participaram neste estudo relataram ter reagido com ansiedade em algum momento, ao passo 
que 3/5 pais o fizeram. 
 Apesar dos sintomas de doença que a criança apresentava e de um pré-diagnóstico já 
ter sido transmitido, um pai comenta reagir com descrença enquanto a espera pela 
confirmação do diagnóstico: “Eu questionei ali durante algumas horas, podia não ser”. A 
descrença foi também sentida por um pai e por uma mãe em relação à sobrevivência da 
criança: “Eu para mim saber que XXX tinha cancro, tinha leucemia, era sinónimo de morte, 




 O alívio é referido por um pai no momento do diagnóstico associado à menor 
severidade da doença: “Foi claramente um alívio, foi uma coisa de tipo mesmo bom. Então se 
era para escolher uma leucemia era esta”; e por uma mãe, ligado à representação da 
possibilidade de algo puder ser feito. 
 Por último, apesar da experiência ser causadora de distresse e de alguma 
desorganização, a maioria dos cuidadores referenciou a motivação para a regulação, 
relacionada com exigência em tomar decisões, com a procura de alguma normalidade ao nível 
do funcionamento familiar com a autorregulação. Somente um pai comenta reagir com 










Tabela 2  
Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico; Dimensão – Reações emocionais 
FASE 1 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE DE DIAGNÓSTICO 
DIMENSÃO – REAÇÕES EMOCIONAIS 









- Perda da criança saudável  
- Possibilidade de morte da criança  
- Perda dos projetos de vida  
- Perda do sentido da vida  
 
Pai 2: A primeira coisa que pensei foi logo que podia perder o 
meu filho, pronto.  
Mãe 5: (...) era uma coisa que ia durar para sempre, nunca mais 
vai ser a mesma coisa, nunca mais vamos ter uma vida igual, 
nunca mais eu me vou rir com vontade, era o nunca mais… 









- Significações de 








- Ameaça que a doença constitui para o 
filho / severidade da doença  
- Ameaça que a doença/tratamento 
constitui para a família  
- Incompetência para o controlo da 
situação 
 
Pai 4: … porque quando perguntávamos e acho que ainda hoje 
se perguntarmos: “O que é que vai acontecer”, depois ninguém 
sabe (…) Era a incerteza do que iria acontecer (…) Era a 
incerteza do prognóstico. 
Pai 5: Foi sempre muito complicado gerir aquelas primeiras 
horas, aqueles primeiros dias relativamente à incapacidade de 


















- Impacto do espaço-físico hospitalar e 
dos doentes  
- Impacto da severidade do diagnóstico  
- Impacto da comunicação do 
diagnóstico 
 
Pai 2: Foi um choque, um choque muito grande. (…) Desabou 
tudo, ficou tudo, não sei, parecia que estava noutro mundo, 
noutra realidade, não estava a acreditar em nada. (…) e ouvi a 
notícia e pronto, só me lembro de me sentar e parece que tudo 
















- Injustiça em relação à criança  
- Injustiça em relação ao próprio 
 
Mãe 4: Achei que Deus não era justo, não tinha sido correto com 




M4;  M5 
 





- Procura de alguma normalidade 
- Resolução dos problemas mais 
imediatos 
- Procura de autorregulação  
 
Pai 1: Depois de ter respirado fundo, voltei e fui bastante 
racional naquilo que eu tinha de fazer, a quem é que ligar, a 
mandar a minha esposa para casa. O que é que dissemos aos 
irmãos (...) A consciência também que tinha de ser eu naquele 















- Ações efetuados pelo próprio como 
causa da doença  
- Responsabilidade na transmissão dos 
genes 
 
Mãe 4: “O que é que eu fiz Dr.ª? Foi alguma coisa que eu errei?” 
Ela disse: “Não mãe, não se culpe, não se culpe porque isto não 








- Ao aumento de informação e aumento 
da perceção de estabilidade 
- À menor severidade da doença 
 
Pai 5: Isso foi claramente um alívio, foi uma coisa de tipo 









Pai 3: Sim, resignação pelo fato de que se, portanto, confirmou 
que se tratava de uma leucemia. (...) é assim, vamos ver no que é 







1.1.2. Dimensão - Necessidades 
Ao longo da vivência de cancro dos filhos os pais comentaram ter sentido 
determinadas necessidades, sendo que é possível observar um consenso geral quanto à 
necessidade de estar próximo da criança e da família – “O que eu queria mesmo era estarmos 
todos juntos, que ela estivesse connosco que sobrevivesse e que estivesse bem”. Um número 
expressivo referiu ainda sentir necessidade de estar informado acerca da doença, dos 
tratamentos e dos próprios procedimentos e apoios hospitalares, de modo a sentirem um maior 
controlo sobre a situação. 
Ao observar a Tabela 3, podem-se constatar diferenças entre as necessidades mais 
reportadas pelas mães em comparação com os pais. Assim, um maior número de mães 
apontou como necessidade o suporte e apoio emocional proveniente de fontes diversas; 
enquanto os pais referiram maioritariamente a necessidade de organização relativa ao incluir a 




Tabela 3  
Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico; Dimensão – Necessidades 
FASE 1 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE DE DIAGNÓSTICO 
DIMENSÃO – NECESSIDADES 
TEMA EXEMPLO N 
 
Proximidade  
- Da criança e da 
família 
 
- Da criança  
- Manutenção da proximidade familiar  
 
 
Mãe 2: Portanto, interessa-me é estar com ele e depois a outra 














- Conjugal (i.e., ter o cônjuge presente) 
- Amigos (i.e., conversar)  
- Pais de crianças doentes (i.e., falar 
acerca da doença)  
- Apoio psicológico para o próprio e 
para os irmãos da criança doente 
 
Mãe 3: (…) Eventualmente a necessidade de falar com pessoas 
que estavam a passar o mesmo que eu (…) Tinha necessidade de 
chegar aqui e falarmos e todos vivíamos intensamente, toda a 
gente. (...) Se calhar ajudava-me, aliviava-me falar. Era uma 








- Acerca da doença/tratamentos 
- Relativa às normas e procedimentos 
das rotinas hospitalares e apoios 
disponíveis  
 
Pai 5: Uma coisa mais apoiada, uma informação mais 
aprofundada. E pronto, lá está, senti que podiam dar mais 
informação e não deram, mas isso é a minha opinião pessoal. 
 
M2; P3; 






- Tempo para gerir e concretizar tarefas 
inerentes aos vários papéis  
- Tempo para se organizar e gerir as 
implicações da experiência; organizar 




Mãe 1: Agora eu acho que se tivesse tido tempo para me 
arrumar, se calhar tinha mais paz interior e mais calma (...) uma 
coisa que eu sentia era que a vida, precisava que a vida parasse 
para me organizar mentalmente e psiquicamente para reagir. 
Pai 1: Quanto mais me ajudarem a reorganizar-me. Eu tive de ir 
buscar ajudas para o emprego, para a família, tive que organizar, 
tive de perceber também para mim o que é que era melhor. 
 
M1; P1; 




1.1.3. Dimensão – Consequências do diagnóstico 
Todos os pais relataram implicações que a vivência da doença teve, quer para próprio 
e para a criança, quer para toda a família, e que estão apresentadas na Tabela 4. 
 A quase totalidade generalidade dos pais verbalizou implicações relacionadas com a 
alteração das rotinas familiares, A perda da normalidade da vida quotidiana foi referida por 
quase todos, considerando as implicações que a hospitalização da criança doente teve para 
todo o funcionamento familiar: “aguentar uma noite inteira sozinho e vir para aqui, estar 
aqui (IPO), porque vinha muito cedo, acordava, nem me lembro se dormia”. Alguns pais 
referiram ainda alterações nas rotinas de sono, de modo a estarem mais próximos do filho 
doente, como verbaliza a seguinte mãe: “Porque eu tinha de estar perto dele na altura, ele 
até dormia comigo na cama de casal”, o que teve, no entanto, implicações a nível da 
privacidade e intimidade do casal: “tivemos um ano e tal sem ter relações”. 
Por outro lado, apesar da vivência de uma situação adversa, é de destacar as 
consequências positivas da doença, relatadas pelos pais em relação à forma como a família se 
uniu no esfoço de apoio e de ajustamento, como verbalizado pelo seguinte pai: “Nós criamos 
ali um núcleo duro, muito firme e muito forte. Isso uniu-nos muito.”. Da mesma forma um 
número muito expressivo de pais referiu que a doença, apesar da sobrecarga da imposição do 
afastamento e divisão de papéis, trouxe uma maior coesão a nível conjugal. No entanto, 
outros pais afirmaram que a doença foi um teste à sua união. Alguns pais referiram ainda que 
a doença teve consequências na parentalidade, levando os pais a ter atitudes de maior 
tolerância, de superproteção ou de centração pouco refletida nas vontades da criança de forma 
a compensar o seu sofrimento, como expresso pelo seguinte pai: “Tudo o que ela pede, ainda 
hoje, se eu puder eu dou-lhe. Eu dou-lhe logo. E durante o período da doença e da 
convalescença pior ainda, não é?! Ela tinha tudo o que queria”. Nota-se, no entanto, que 
algumas mães verbalizaram ter tido especial cuidado em promover a rotina da criança e em 
manter atitudes educativas equilibradas e semelhantes às usuais. 
 Dois pais relataram as implicações que a fase de diagnóstico e de tratamento teve para 
os irmãos, referindo que o comprometimento da estabilidade emocional associada ao 
sofrimento sentido com a situação e a anulação das tarefas de desenvolvimento supostas para 
a idade, eram acompanhadas por um amadurecimento pessoal: “A mais velha, fê-la passar ali 
uma parte da adolescência que ela não teve, porque como miúda híper responsável que era 
aos 14 anos ou 13, ficou a dona da casa, mesmo com os avós presentes. Ela tinha a perfeita 




Ao nível das implicações para o próprio, a maioria dos pais refere alterações na vida 
profissional – enquanto uns deixaram completamente o trabalho para dar resposta à criança 
doente, os outros tiveram de flexibilizar a sua rotina laboral para dar resposta às mais variadas 
exigências (i.e., financeiras, cuidado dos irmãos, etc.). A limitação das rotinas ao núcleo 
familiar e a aspetos relacionados com a doença foram também referidos por alguns pais, como 
é bastante claro no testemunho do seguinte pai: “Não há trabalho, não há tempo, não há mau-
tempo, não há bom tempo, não há trânsito, não há cinema, não há televisão. O meu mundo 
está reduzido a isto, não interessa mais nada. Não há mais família, não há mais gente, é a 
minha filha, é o doente e nós e pronto, e o núcleo familiar reduz-me ao filho, à mãe, e ao 
pai”. Uma das mães menciona ainda a sobrecarga sentida, inerente à exigência em dar 
resposta às tarefas diárias: “Não tínhamos tempo nem espaço para gerir e lembro-me de às 
vezes ou era uma avó ou era até amigas minhas porque eu não tinha espaço físico para ir”. 
Normalmente, estas exigências e limitações inerentes à condição da criança, vêm também 
acompanhadas por perturbações emocionais, constatadas pela maioria dos cuidadores. 
 Diretamente relacionado com a alteração das rotinas destes pais, está também a perda 
de papéis sociais. Além de alguns pais perderem o seu papel laboral, foram também anulados 
outros papéis sociais – “Deixamos de fazer programas, tenho amigos nossos que nos dizem 
‘Ah, vocês não fazem nada sozinhos!’ ”. Uma das mães alude mesmo à perda da sua 
identidade social: “Deixei de ser profissional, passei a ser a mãe da menina com cancro”. 
 Por último, segundo os pais, a experiência do cancro teve claramente implicações para 
a vida da criança, quer ao alterar as rotinas expectáveis para a sua idade, quer devido aos 




Tabela 4  
Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico; Dimensão – Consequências do diagnóstico 
FASE 1 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE DE DIAGNÓSTICO 
DIMENSÃO – CONSEQUÊNCIAS DO DIAGNÓSTICO 
TEMA EXEMPLO N 
 






- Alteração das rotinas  
- Alterações/sobrecarga de papéis 
- Centração na criança doente 
 
 
Pai 3: (…) Ela dormia connosco obviamente não é?! Porque nós 
queríamos tê-la ali ao pé de nós (deixamos de dormir os dois para 
ser a três) 
Mãe 1: Nós deixamos de ter o nosso espaço (…) entre um 
marido, outros filhos saudáveis, ou uma mulher, outros filhos 








Vivência do casal  
 
- Perturbação da coesão conjugal // 
maior coesão 
- Alteração da vivência conjugal (i.e., 
criança passa a dormir com os pais, 
diminuição da privacidade e intimidade)  
- Separação conjugal inerente à divisão 
de tarefas: cuidar da criança doente e 
cuidar dos irmãos  
 
Mãe 1: (...) se não tivesse construído a relação de casal que 
construí até ai, percebo lindamente que as pessoas não se 
aguentem, porque nós deixamos de ter o nosso espaço (…) 
somos obrigados a separar-nos porque um tem de dar resposta a 











- Centração nas vontades da criança 
- Sobproteção  
 
Pai 3: Tudo o que ela pede, ainda hoje, se eu puder eu dou-lhe. 
Eu dou-lhe logo. E durante o período da doença e da 
convalescença pior ainda, não é?! Ela tinha tudo o que queria. 
Mãe 4: Protegia-o de tudo e de todos (...) O máximo satisfazer as 












- Alteração dos papéis na família 
associado a sobrecarga e anulação de 
aspetos normais do desenvolvimento 
- Amadurecimento 
- Alterações da estabilidade emocional / 
sofrimento 
 
Mãe 1: A minha filha mais velha agarrou completamente a 
família e deu uma estrutura enorme, mas fez com que ela se 
anulasse e retardasse a adolescência (...) a mais pequenina, a 
mais velha foi a mãe dela. (...) o irmão que dormia com o meu 
filho (que estava doente) acordava todos os dias a chorar (...) a 












- Restrição das rotinas ao núcleo 
familiar e à hospitalização e 
tratamentos; sobrecarga de tarefas  
- Alterações laborais (i.e., conciliação 
de horários ou perda de papel 
profissional) 
- Perda de identidade social 
 
Mãe 4: Eu deixei de trabalhar. 
Mãe 5: (...) porque deixei de ser a WWW, era a Mãe da XXX. 
Qualquer pessoa, qualquer chefe, qualquer diretor: “Então a 
XXX como é que está?”. Ou seja, eu deixei de ser profissional, 
passei a ser a mãe da menina com cancro, não é?! (...) 
 
M1; P1; 
M2;   M3; 
M4; P4; 





- Desregulação emocional; alterações do 
humor; ansiedade 
 
Mãe 3: Ansiedade, mal-estar, não estar bem, chorar muito, nos 












- Diminuição da vida social 
 
Mãe 5: E aquele 1º ano estive fechada em casa com a minha 
filha e com a irmã, a conviver com a doença, com aqueles 
medos. Sou uma pessoa muito ativa, tinha muitas atividades, 
para além do meu trabalho era bombeira, bombeira voluntária, 














- Alterações da rotina: afastamento das 
tarefas de desenvolvimento habituais 
para a idade 
- Desenvolvimento: comportamentos 
regressivos 
 
Mãe 5: Uma criança muito mexida, muito agitada, fica internada, 
isolada, fechada num quarto, num quarto pequenininho, sentada 







1.1.4. Dimensão – Facilitadores/Obstáculos à adaptação 
Ao relembrarem a vivência da doença, emergiram temas relacionados com aspetos 
promotores de equilíbrio, bem como obstáculos ao seu processo de adaptação, apresentados 
na Tabela 5. 
 Entre os fatores facilitadores, destaca-se a família e os amigos como um núcleo 
provedor de suporte, não apenas afetivo, mas também logístico. A maioria referiu a união e 
apoio entre o casal como algo que ajudou a viver a situação de modo menos perturbado, assim 
como a própria criança que apresentou uma atitude positiva face aos procedimentos que a 
experiência exigiu. A disponibilidade e competência dos profissionais de saúde foi também 
mencionada pela totalidade dos pais, tal como está implícito no discurso do seguinte pai: 
“Agora aquela gente é extraordinária, lembro-me perfeitamente, desde o primeiro dia, da 
primeira entrada. Toda a gente que está ali dentro é extraordinária”. 
Por outro lado, apesar da referência geral ao apoio profissional, alguns pais 
comentaram que em algum momento se depararam com intervenções desajustadas, quer em 
termos de escassez de informação fornecida, quer em termos de comunicação profissional-
cuidador, o que colocou os pais numa situação de ansiedade. Uma minoria menciona não ter 
recebido suporte de amigos ou familiares. Ainda, algumas mães referiram que o suporte 
recebido estava mais centrado no próprio prestador do que nas suas necessidades pelos que 
segundo uma mãe “ainda tínhamos que gerir o que eles queriam fazer, o que eles acham que 
devia ser feito”. Também, é referido por outra das mães a sobrecarga sentida ao ter de 
comunicar a notícia à rede de suporte. Desta forma, a rede de suporte parece ser referida como 
um facilitador, quando adequada e centrada nas necessidades dos pais, mas negativa, 
contribuindo para maior sobrecarga quando isso não acontece. Em termos clínicos, a 
severidade da doença e do tratamento intensivo, que muitas vezes causa efeitos adversos na 
criança, afasta a família das suas rotinas, igualmente como o agravar da condição de doença, 







Tabela 5  
Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico; Dimensão – Facilitadores / Obstáculos à adaptação 
FASE 1 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE DE DIAGNÓSTICO 
DIMENSÃO – FACILITADORES / OBSTÁCULOS À ADAPTAÇÃO 







- Menor severidade da doença  
- Evolução positiva do estado clínico da 
criança 
 
Mãe 2: (...) o prognóstico era bom, era positivo, e como ele 
começou, reagiu bem, foi reagindo bem, ultrapassando as etapas, 










- Conforto e recursos do hospital  
 
Mãe 1: Pensei - “Que luxo estar no IPO!” (...) “mas que bom ter 














- Disponibilidade e apoio  
- Clareza na informação  
- Competência profissional; confiança 
na equipa médica  
- Demonstrações de afeto na relação 
com a criança  
- Atitude positiva perante o prognóstico  
 
Pai 3: Eles sempre foram inexcedíveis, sempre espetaculares em 















- Atitude positiva em relação ao 
tratamento/hospitalização  
- Características pessoais/personalidade 
da criança  
 
Mãe 5: Mais do que isto tudo na realidade foi a XXX. Porque 
lidou muito bem com a doença (...) Não teve uma revolta, uma 
criança muito mexida, muito agitada (...) Fazia tudo, cumpria 















Associado:   
- A características pessoais 
 
 
Mãe 2: A minha maneira de ser (...) porque foi difícil, foi muito 
difícil, mas eu acho que nós aprendemos e nós conseguimos. 














- Coesão familiar: apoio, partilha de 
valores 
- Suporte emocional e logístico 
- Coesão conjugal; partilha de tarefas 
- Estrutura financeira estável 
 
Mãe 3: Sim, a minha família e a do meu marido sempre muito 
presente e sentimos em todo o processo, desde início senti isso. 
Pai 2: (…) Acho que nos apoiamos muito um ao outro. (…) 
Falávamos muito (…) Desabafar sim, chorar porque quando 
estávamos com ele não podíamos chorar, não podíamos liberta-






M5;   P5 
 
Fontes de suporte 
extra familiar  







- Apoio emocional  
- Apoio instrumental e logístico  
Outros pais (incluindo Associação) 
- Informação, apoio emocional, 
incentivo 
Condições laborais facilitadoras 
 
Pai 5: (...) Ou seja, naquele momento nós tínhamos uma série de 
pessoas amigas, uma série de pessoas amigas que nos 
apareceram, que nos apoiaram, abraçaram, choraram connosco, 
uma série de coisas. 
Mãe 5: Falar com outros pais sim. (...) olhar para aqueles que 



















- Severidade da doença; complexidade e 
severidade do tratamento; agravamento 
da situação clínica 
- Procedimentos invasivos 
- Efeitos secundários dos tratamentos  
- Restrições das rotinas devido à 
condição clínica da criança 
- Implicações da doença e do tratamento 
 
Mãe 1: Era 24 sobre 24 horas aqui (…) Foi a gestão do tempo, 
não ter tempo para parar, não ter tempo para parar e para 
equacionar as coisas. Não ter tempo para… 
Pai 1: Teve todos os extras (efeitos secundários) e mais alguns, 
houve ali partes muito duras (…) É terrível para nós, é terrível 
para ele. (…) uma nova realidade, uma realidade de cuidados 
intensivos. 
Mãe 5: O afastamento da minha rotina, o perder a minha função 















- Condições do espaço físico hospitalar  
 
 
Mãe 2: Em termos de organização, do espaço (...) Custou-me, 
pronto, não estar assim num sítio que fosse mais amigo, mais 
delicado para as crianças. (...) 
 
P1; M2; 











- Atitude na comunicação do 
diagnóstico  
- Falta de apoio; intervenções 
desajustadas 
- Insuficiência/pouca clareza de 
informação 
 
Mãe 3: Foi horrível, a forma fria como aquela médica falou 
comigo, muito fria, e eu estava sozinha... 
Mãe 3: Eu só me recordo de ter uma psicóloga atrás de mim no 
Santa Maria, que eu não sei o nome dela, que eu pedia: “por 
favor tirem daqui esta mulher”. Porque ela em vez de me acalmar 




M5;   P5 
 
Família  




- Gestão de ajudas desadequadas às 
necessidades 
- Afastamento da rede de apoio (i.e., 
família alargada)  
- Ausência do marido por motivos 
profissionais, diretamente relacionado 
com a ajuda na gestão de tarefas  
 
Mãe 1: Achei que as pessoas querem imenso ajudar, mas querem 
ajudar naquilo que elas acham que é preciso. E não é nada do que 
nós estamos a precisar… (...) portanto eu dei por mim a ter que 
gerir mães, sogras, cunhadas. A ter de gerir as ofensas em 
cima… 
Mãe 4: Dificultou o meu marido não estar cá. Foi mau porque 
ele se estivesse cá ajudava, não é?! Mas ele também não tem 





Fatores de suporte 
extra familiar  
(i.e., amigos) 
 
- Gestão da comunicação de 
informações à rede de apoio 
- Afastamento da rede de apoio 
 
Pai 2: (...) tínhamos amigos e tínhamos família e parecia que, 
cada pessoa que agente comunicava que as pessoas começaram a 











1.1.5. Dimensão - Coping 
Para lidar com as situações potencialmente perturbadoras os pais referem utilizar uma 
diversidade grande de estratégias de confronto. Como se pode observar na Tabela 6 a 
estratégia de coping mais utilizada pelos pais foi a reavaliação positiva, onde estão incluídas 
comparações positivas relativas ao tipo de doença e ao espaço e ambiente hospitalar; 
minimizações, e atribuição de significado à experiência para o próprio ou perante o filho. Um 
dos pais verbaliza um episódio em que utilizou esta ultima estratégia com o objetivo de 
diminuir o medo do filho: “Tinha que se desmistificar aquilo com ele, que era quem ia, não 
é?! (...) ‘Olhe, o pai conseguiu que vamos para um hospital muito melhor que este. Onde há 
meninos da sua idade, ainda bem, conseguimos que vamos numa ambulância, vamos a 
apitar…’ (...) pintei aquilo numa manta engraçada e fomos”. 
 A maioria dos pais utilizou também estratégias de procura de informação  de modo a 
sentirem-se numa posição de maior controlo sobre a doença e suas implicações; e estratégias 
de planeamento, resolução de problemas e envolvimento para o confronto ativo da situação – 
“Vou estabelecendo alguns timings porque o tratamento passa por algumas, por algumas 
fases. Pronto, fomos estabelecendo aquelas metas”. 
 Um número menor afirmou utilizar estratégias de evitamento (essencialmente 
evitamento temporário) de informação sem utilidade imediata para a resolução do problema 
da criança. O evitamento dessa informação foi claramente manifesto por uma mãe que referiu 
como muito adequado não ter sido exposta a quantidade de informação que a poderia ter 
perturbado em fases muito iniciais da doença. O evitamento de pensamentos negativos foi 
ainda evidenciado por pais que referiram “O objetivo aqui era não pensar muito (...) era gerir 
a coisa objetivo a objetivo, portanto etapa a etapa (…) em termos objetivos (...) ”. 
 Comparando pais e mães, não foram encontradas diferenças relativas à utilização de 
estratégias de coping focadas no problema. Todavia, as estratégias de coping focadas na 
emoção foram utilizadas maioritariamente pelas mães, à exceção da estratégia de distração 
que foi empregada pela maioria dos pais (i.e., sexo masculino) – “(...) aprendi a fazer 
malabarismo para ele. E era uma maneira se calhar de, de eu também me abstrair da 
situação, mas também dar força a eles, para eles também escaparem um bocadinho àquilo 
tudo”. Todas as mães, sem exceção, comentaram terem procurado variadas fontes de suporte, 
nomeadamente pais de crianças sobreviventes de cancro, ao passo que unicamente um pai o 
fez – “Conheci pais que me disseram olhos nos olhos: ‘Esta doença é curável, eu já tive uma 
filha com esta doença e ela tem não sei quantos anos e está bem, está viva’… E isso ajudou-




foi algo que as ajudou na sua reflexão pessoal – “Ajudou-me imenso neste processo o hábito 
de escrever e de pensar sobre a vida”; e um dos pais refere ter utilizado o humor “trazer o 
humor mesmo, acho que é importante, levar a vida também de uma forma mais leve”. 
No geral pode afirmar-se que pais e mães referem utilizar estratégias não só diversas 
mas múltiplas, recorrendo quer ao confronto pela tentativa de diminuição da sua 








Tabela 6  
Fase 1 – Vivência da doença na fase de diagnóstico; Dimensão – Coping 
FASE 1 – FASE 1 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE DE DIAGNÓSTICO 
DIMENSÃO – COPING 






- Aumento da competência para cuidar 
da criança 
- Compreensão da doença e da 
possibilidade de controlo e de gestão 
das suas implicações 
 
Mãe 5: No primeiro dia aqui no IPO começou a minha busca de 











o confronto ativo 
da situação 
 
- Organizar, planear, gerir rotinas em 
função dos tratamentos 
- Estabelecimento de metas de 
tratamento  
- Normalização possível da vida da 
criança e da família 
 
Pai 5: Durante o tratamento da minha filha eu acho que a rotina é 
fundamental. Nós sabemos que toma comprimidos todos os dias 
nas primeiras 3 semanas, às tantas horas, e havia um mapa em 
cima do meu frigorífico (…) Temos que manter as rotinas que 
existiam antes da doença, para depois da doença passar, as 













- Comparação positiva  
- Minimização  
- Atribuição de significado à 




Pai 5: Ah isso foi um alívio, isso foi claramente um alívio, foi 
uma coisa de tipo mesmo bom. (não era das neoplasias mais 
severas) Então se era para escolher uma leucemia era esta. 
Mãe 4: Depois vi melhor e percebi que tivesse, tenha sido uma 
provação de Deus para comigo ou para ver se eu era realmente 














- De pensamentos negativos relativos a 
aspetos menos necessários para o bem-
estar da criança e pessoal 
- De informação detalhada não 
necessária para o momento; centração 
na informação com utilidade imediata 
 
Mãe 2: Não, na altura eu acho que, no início adotei uma postura 
que era, não queria saber as coisas com grandes detalhes. 
Mãe 4: Ele disse: ‘Mãe, eu não quero morrer mãe!’ E eu disse: 















Pai 3: a distração do dia… distração no sentido de…estar 
envolvido noutras atividades (...) É assim, uma pessoa quando 









- Da doença; das etapas de tratamento  
 
 
Mãe 2: (…) iam-me dizendo o que é que ia acontecendo e eu, 
pronto, fui aceitando. 
 
M1; P1; 





- Em relação à sobrevivência e/ou à 




Mãe 3: Pronto ao mesmo tempo foi isso, é a sensação de que, ela 
não vai morrer (…) , sempre tive essa ideia, sempre houve 
qualquer coisa aqui dentro de mim que me dizia, ela não vai 
morrer, ela vai sobreviver. 
 
M1; M3; 
P3;     P4 
 




- Espirituais; religiosas 
- Apoio psicológico 
- De pais de crianças sobreviventes 




Pai 1: para que ela me ajude sempre a utilizar da melhor maneira 
os valores que tenho e a saber pô-los me prática e nesse diálogo 
que tenho com Nossa Senhora, ajuda-me porque paro, porque me 
ponho um bocadinho em silêncio, porque penso um bocadinho 
naquilo que tenho para fazer, porque isto são muita frentes não 
é?! 
Mãe 4: Uma mãe trepa tudo e faz tudo. Eu conheci uma senhora 
que deitava as cartas. (…) Acho que mandamos pelo correio uma 
fotografia dele para ela ver e ela só me dizia: “O teu filho vai-se 
curar, o teu filho vai-se curar”. (...) E essa… dava-me mais 










1.2.  Fase 2 – Vivência da doença na fase de atual 
 
1.2.1.  Dimensão – Representação da doença: severidade, consequências, 
causalidade e controlo 
Num segundo momento, foi pedido aos pais que abordassem a fase atual da doença, 
isto é, a fase de sobrevivência, relativamente às suas significações acerca da severidade, 
consequências, causalidade e controlo (Tabela 7). 
Em relação à severidade da doença, a maioria dos pais atribui uma menor severidade à 
doença do filho, quando o tipo de cancro que foi diagnosticado é comparado ou com outros 
tipos de doença oncológica, conhecidos por estes pais como mais severos, ou quando 
comparados com doenças que causam dependência como, por exemplo, doenças 
degenerativas. Apenas uma mãe considerou a doença do filho como a mais severa. 
 Relativamente às consequências, os pais apontam tanto positivas como negativas, o 
que indica que a experiência de cancro teve implicações no passado que se refletem no 
presente destas famílias, não apenas em relação à criança que esteve doente, mas em todo o 
funcionamento familiar.  
Deste modo, se por um lado os pais referem coesão e o amadurecimento de cada um 
dos membros da família, incluindo o próprio, a criança e os irmãos, por outro, reconhecem 
que existem aspetos que não estão resolvidos, permanecendo a exigência de um contínuo 
reajustamento. Sobretudo em relação ao próprio, são comentadas situações de vulnerabilidade 
emocional, tristeza continuada e estados ansiosos e de permanente alerta em relação à saúde 
da criança. 
Também, para alguns, a própria relação conjugal ao nível da intimidade e da vida 
social do casal alterou-se, em consequência de uma união que passou a integrar a criança em 
todas as rotinas, incluindo nas de sono – “Nós passámos a viver os 3 muito depois, em casa, 
quando não estavam os meus pais ou os meus sogros, os três muito intensamente e isso passa 
por: dormíamos em conjunto”.  
Igualmente, a própria parentalidade modificou-se como resultado da necessidade de 
sobproteger a criança que esteve doente, o que não se verifica com os irmãos – “Custa-me 
muito mais ver a M ir de férias ou ir com os avós. Pronto, a C já não”. Esta necessidade de 
sobroteção conduziu dois dos pais a alterarem o emprego, de modo a estarem mais próximos 
do filho. Ainda, práticas educativas menos exigentes são comentadas por alguns pais, sendo 
que uma das mãe referiu práticas educativas mais tolerantes para as duas filhas, devido a 




continuei a viver intensamente com a minha segunda filha. Por exemplo, ela (também) dorme 
connosco (...) acho que se calhar seria má mãe, se não fizer tudo o que fiz com a primeira 
filha, inclusive sofrer”. 
Abordando as consequências de um tratamento de cancro para a criança, além de 
efeitos secundários tardios ao nível do desenvolvimento físico e cognitivo abordados pela 
maioria dos pais, são também identificadas alterações emocionais, comportamentais e nas 
relações pessoais. Uma das mães referiu o “sentimento de ser diferente” do filho por ter de ser 
acompanhado regularmente; e um pai mencionou ansiedade da criança perante sintomas 
físicos. Como já referido, apesar de um maior número de pais mencionar o amadurecimento 
da criança, uma das mães refere que considera o filho muito infantil em consequência do 
afastamento das tarefas de desenvolvimento típicas para a idade aquando diagnosticado. 
No que respeita às significações acerca da causalidade da doença, é possível verificar 
na Tabela 7, que metade dos pais atribui uma causa interna (i.e., associada a culpa pessoal) ou 
externa à doença, ao passo que a outra metade compreende uma multiplicidade de causas (i.e., 
alimentações, tensões, redes magnéticas, etc.). 
Por último, a maioria dos pais considera que a doença está controlada, embora 
admitam ansiedade em momentos de follow-up da situação clínica da criança ou perante 
sintomas de alteração do estado de saúde. Os restantes pais demonstram incerteza em relação 
ao controlo, “Há dias em que eu acredito: ‘Pronto acabou, não volta’. Mas depois aparece-
me um palhacinho na cabeça e eu quero ir logo para o IPO. Acho que isso ainda vai 















Tabela 7  
Fase 2 – Vivência da doença na fase de atual; Dimensão – Representação da doença: severidade, consequências, causalidade e controlo 
FASE 2 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE ATUAL  
DIMENSÃO – REPRESENTAÇÃO DA DOENÇA 




menor severidade à 
doença do filho/a 
 
Associado a: 
- Comparação com outros tipos de 
cancro 
 
- Comparação com doença que causam 
maior dependência  
 
Pai 3: Há doenças que não têm explicação nenhuma e são 100 
vezes piores (...) uma doença degenerativa (...) gravíssima, 
portanto aquilo não tem reversão possível, só vai piorar e isso 
sim é uma coisa que nos deve deixar com uma angústia. Não sei 
como é que aquelas pessoas conseguem viver diariamente. 





M5;     P5 
 
Atribuição de 
maior severidade à 









CONSEQUÊNCIAS – POSITIVAS 






- Coesão familiar  
- Amadurecimento familiar 
 
Pai 1: Tudo aquilo que se calhar, crescemos e que nos unimos 
















Pai 2: Consequências positivas (…) acho que nos uniu mais, 
principalmente na luta pela saúde dos nossos filhos e um pelo 








- Amadurecimento (i.e., cognitivo, 
emocional – maior autonomia)  
 
Pai 5: Mas eu acho que a irmã desembrulhou-se muito mais 
rápido do que seria suposto. Ou seja, como nós tínhamos que 
ocupar tanto do nosso tempo com a XXX, por razões óbvias não 
é?! Não é que tivéssemos menosprezado ou desleixado a YYY, 
mas ela própria encontrou os mecanismos para se defender, para 
chegar aos objetivos que ela queria. 
 
P1; P5 





- Amadurecimento pessoal  
- Reforço de perceção de competência  
- Desenvolvimento de competências 
relacionais 
 
Mãe 1: Acho que foi uma mais-valia na vida (emociona-se) (...) 
Acho que amadureci imenso… (emociona-se). Acho que cresci 







rede de apoio 
 
- Aproximação / vinculação a rede de 
apoio de pais na mesma situação  
 
 
Mãe 1: O suporte em relação aos amigos, acho que me vinculei a 
outros que nunca tinha conhecido mas que encontrei empatias e 
criámos vínculos em situações de adversidade grande, não é?! 
 
M1; M3: 
M5;    P5 






 (autonomia/resolução de problemas 
- Competências sociais (i.e., relações 
sociais maduras) 
 
Pai 5: Sim, gere… está a anos-luz dos colegas dela em termos de 










CONSEQUÊNCIAS - NEGATIVAS 







- Perceção de tristeza/perturbação 
emocional continuada do cônjuge 
- Dificuldades de reajustamento familiar 
- Perturbação continuada da vida social 
da família 
- Restrição dos projetos familiares (i.e., 
ter mais filhos)  
 
Mãe 1: Eu acho que o impacto é os reajustamentos porque nós 
todos tivemos que nós anular em prol daquela circunstância (…) 
acho que se ainda há muito a fazer para nos reajustarmos 
emocionalmente. (...) Olhe, por exemplo, aquela fotografia (...) 
foi 3 meses antes do IPO. E durante anos eu olhava para a 
fotografia (...) corriam-me as lágrimas a olhar para a fotografia e 
pensar que aquilo houve um gap. (...) Acho que perdemos aqui 
uns anos, porque de repente, a YYY era a 5ª e tinha 2 anos e, 
portanto, nós estávamos naquela fase das mamadas, deles 
pequeninos… Ia começar a gozar a vida nesse aspeto.  
Pai 2: Acho que a minha mulher se tornou uma pessoa mais 








Relações do casal 
 
- Alterações da vida social  
- Alterações da vida conjugal (i.e., 
diminuição da privacidade e intimidade 
conjugal)  
- Maior saturação na relação inerente ao 
desgaste do período da doença  
 
Pai 3: só, vamos lá ver, talvez a nível de uma relação mais 
íntima entre o casal, ai claro que houve consequências 
Pai 4: Talvez às vezes um pouco mais agressivos mais… (...) 
Mais saturados por causa disso, talvez sim. 









- Perturbação do desenvolvimento dos 
irmãos; perturbação emocional  
 
Mãe 1: Percebo perfeitamente que há aqui coisas que ainda não 
estão digeridas e que ela (a filha mais velha) ainda tem muito 
mais necessidade minha do que eu própria me apercebo e 










- Superproteção (restrição da 
autonomia; substituição da criança na 
realização de tarefas próprias da sua 
idade) 
- Maior tolerância em relação à criança 
doente; menor exigência 
- Maior responsividade aos 
desejos/necessidades da criança doente 
 
Pai 5: Não gosto que ela vá, ponto. (...) custa-me vê-la ir embora 
seja em que circunstância (...) dizer “adeus”, “adeus pai, até 
amanhã” ou “adeus, até para a semana, se eu puder ela não vai” 
(…) com a irmã não é assim: 
Mãe 4: Às vezes eu não gostava de ser assim também. É uma 
proteção que é forte de mais, que eu sinto que às vezes não devia 




M4;     P5 




perceção de si 
 
 
- Tristeza / alteração de humor / 
negativismo 
- Perceção diminuída das suas 
competências sociais 
 
Pai 2: Toda a tristeza e por tudo o que vivi na altura, que, vivi 
tudo à volta, pronto (…) essa tristeza fez de mim uma pessoa 
mais triste. 
Mãe 3: Se calhar mais triste. Ou não tão alegre, se calhar, sim. 
Não sei se não existisse a doença, se eu continuaria a ser como eu 
era. Isso obviamente que marcou, mas não tenho dúvida 
nenhuma porque eu era, no seio da família, do grupo dos amigos, 
a felicidade em pessoa. Era a que fazia palhaçadas, punha toda a 
gente a rir e onde eu estava, estava a boa disposição. Hoje em dia 






estado emocional  
 
- Vulnerabilidade emocional 
- Tristeza continuada 
- Ansiedade, estado permanente de 
alerta; sentimentos de culpa 
 
 
Mãe 5: Acho que isso tem a ver com o que sofremos quando 
aqui tivemos que ainda não foi apagado. Aqui há tempos fomos a 
uma consulta (...) abre-se a porta e estava uma menina de costas, 
tinha o cabelo, não estava rapado, estava cortado pequeninho, 
exatamente como nós cortamos aqui. Desmanchei-me a chorar, 
quer dizer, do nada, isto ainda está cá fresquito não é? 
Pai 5: Tem uma dor, está mal-encarada, se não come, se tem 
febre, febre não, mas se não come, se está mal-encarada…há 










Alterações da vida 
profissional 
 
- Afastamento de possibilidade de 
progressão profissional 
- Alteração de emprego 
 
Pai 2: Foi sobretudo querer ficar mais perto do meu filho. 
Porque tinha uma vida que passava uma semana inteira fora e só 
vinha a casa ao fim de semana. E na altura também pensei: “Não, 
não quero isso, quero estar mais perto dele”. 
Mãe 5: O facto de ter estado afastada teve. Na altura tinha 




M3;     M5 
 






- Efeitos secundários dos tratamentos 
 
 
Mãe 3: Tem sequelas infelizmente… (...) ela vai ficar pequenina, 
ela tem deficiências cognitivas, mais do que eu imaginava (...) 
Mãe 4: Ele gostava de praticar desporto, não consegue, deixou o 










- Agressividade (revolta) 
- Introversão 
 
Mãe 2: (…) Ele mudou um bocado em termos de personalidade 
(…) Porque ele era uma criança completamente alegre (…) 
começou-se a tornar mais introvertido, pronto, agora (…) Acho 
que tem a ver (...) não sei se o nível dos próprios tratamentos que 
tenha de alguma maneira interferido. 
 
M2; M4; 




e da perceção de si 
 
- Tristeza 
- Ansiedade (associada a sintomas 
físicos; doenças) 
- Baixa autoestima 
- Sentimento de ser diferente  
 
Pai 1: Ele é muito sensível a tudo que… A tudo o que tenha a 
ver com o corpo. Mal lhe dói… 
Pai 5: ficou mais gorda claramente mais gorda. (...) sofre de 
algumas agressões na escola, agressões verbais na escola. 
Chamam-lhe gorda e “Não corres” e isso a mim custa-me, a mim 
custa-me muito. E custa-me particularmente se essas agressões 
alteram a autoimagem. Alteram, baixam a autoestima. 
 
P1; M4; 







Alterações sociais / 
sociabilidade 
 
- Baixas competências sociais: 
dificuldade nos relacionamentos sociais 
- Crenças desadaptativas consequentes 
do período de hospitalização (i.e., 
perceção excessivamente otimista dos 
relacionamentos 
 
Mãe 4: Agora mais velho, na adolescência, aquilo trabalha na 
cabeça e depois diz que não tem amigos e ninguém gosta dele e 
porque ele é assim, se não tivesse tido a doença…  
Pai 5: Para a minha filha não há pessoas más, são todas boas, são 
todas amigas, abraça-se a todas independentemente de quem seja 
e isso é fruto daqui. O que é bom aqui, mas no mundo não. 
 
P3; M4; 
P4;       P5 
CAUSALIDADE 
 
Atribuição de uma 
causa 
 
Atribuição Interna (i.e., associada a 
culpa pessoal) 
- de atores hereditários 
- de medicação  
 
Atribuição externa 
- Transformações genéticas / sangue  
- Gravidez 
 
Mãe 2: Porque lemos, por exemplo, naquelas coisas da internet, 
que isto é um… um problema de quem vem de África, eu nasci 
em África, pergunto-me se terei sido eu a passar, poderá ter sido 
um medicamento. (…) a incógnita ficou sempre. 
 
Mãe 5: Houve uma transformação genética, está perfeitamente 
identificado. Ninguém sabe porque é que… as células deixam-se 












Mãe 1: Lembro-me de perguntar: “Mas donde é que isto vem?” 

















Pai 1: (…) tenho a grande fé e uma quase certeza de que a 
doença passou, que… não sei se é bom ou mau mas (…) Acho 
que está controlada... Não, que ela está controlada está (…) Eu 
diria que ela está resolvida. 
Pai 5: Claramente. Não se põe em questão. A XXX está tratada, 
ponto. É evidente que vem sempre um friozinho ao estômago 
cada vez que a gente vem fazer a análise de rotina, obviamente, 
não é?! E eu acho que é impossível nós afastarmos 
completamente o conceito de leucemia da XXX. (...) Portanto se 




P4;      P5 
 
Incerteza em 






Mãe 2: É assim, acho que como mãe, nós temos sempre o receio 
que volte a acontecer não é? Pronto, acho que nunca mais na vida 
ficarei totalmente sossegada não é? (…) é uma sombra que nos 
vai acompanhar até ao fim. 
 
M1; M2; 




1.2.2.  Dimensão – Experiência emocional atual 
Como se pode observar na Tabela 8, a vivência da doença no momento atual, para um 
número muito significativo de pais é vivida com sintomatologia, consistente com stresse pós-
traumático, nomeadamente ansiedade associada à revivência do passado, um estado de alerta 
relativo à criança que experienciou a doença, vulnerabilidade emocional aquando da 
exposição a estímulos que se assemelhem a aspetos dos acontecimentos traumáticos (e.g., ver 
crianças sem cabelo, voltar ao hospital), alterações negativas no humor (i.e., tristeza), 
sensação de estar desligado da rede social, e ainda uma das mães refere reações fisiológicas. 




Tabela 8  
Fase 2 – Vivência da doença na fase de atual; Dimensão – Experiência emocional atual 
FASE 2 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE ATUAL  
DIMENSÃO – EXPERIÊNCIA EMOCIONAL ATUAL 









- Ansiedade associada à revivência do 
passado; estado de alerta 





Pai 5: (...) Mas não consigo dar a volta, não consigo gerir bem 
essa situação, é complicado (...) há coisas que não ficam bem 
resolvidas (...) está a haver um processo ou uma tentativa do 
processo de adaptação (...) Um processo lento… (tenho ainda 
ansiedade de coisas que ficaram)” 
Mãe 1: Nós crescemos com a situação, mas a par disso, a dor e o 
desgaste existe (...) Portanto, eu cresci, mas ainda estou a sarar 
algumas feridas e algumas complicações. Ainda estou a tentar 
sair daquilo.” 
Mãe 3: (...) consegui perceber porque é que ficava ansiosa, 
porque é que eu tinha aqueles ataques de ansiedade e tudo tinha a 
ver com a XXX. (...) um dia estava na consulta e aquilo tinha um 
sistema de altifalantes e o sistema de altifalantes incomodava-
me. E eu percebi – “já percebi porque é que eu estou assim 
nervosa”. Porque esta espera de (...) E então era: “XXX chamada 
ao corredor”. Esta frase era horrível. Começava a tremer, ansiosa 
(...) Assim como eu ir de viagem. A primeira vez que sai com a 
minha filha mais nova, saímos todos, eu preparei as coisas todas 
e acabamos por não ir (...) comecei a relacionar – eu estou 
nervosa porque eu tinha sentido o mesmo que sentia quando 



















1.2.3.  Dimensão – Coping/Facilitadores da adaptação 
Como já referido, a doença teve implicações no passado, que ainda se refletem no 
presente destas famílias. Como tal, apesar da sobrevivência, a adaptação e o reajustamento 
destes pais continua. A partir da observação da Tabela 9, constata-se que a estratégia de 
coping mais utilizada pelos pais no momento atual é a procura de suporte entre familiares, na 
religião, ou ainda um apoio especializado médico ou psicológico. A reavaliação positiva da 
experiência, com atribuição de significado, minimização e relativização da situação também 
ajuda alguns pais a lidar com as consequências da doença. Para outros, a reflexão e 





Tabela 9  
Fase 2 – Vivência da doença na fase de atual; Dimensão – Coping / Facilitadores da adaptação 
FASE 2 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE ATUAL  
DIMENSÃO – COPING / FACILITADORES DA ADAPTAÇÃO 




- Da doença  
- Da experiência 
 
Pai 1: Quando os desafios me são postos, eu tento resolver, 
aceitá-los à partida, e depois resolvê-los de uma forma mais 
tranquila e que tiver mais ao meu alcance. 
 
M1; P1; 





- Atribuição de significado 
- Minimização; relativização da situação  
- Comparação positiva 
 
Pai 1: Deus pensou para mim numa história de vida que eu estou 
cá para a cumprir da melhor maneira, não é?! (…) A gente tem 
que sempre olhar para aquilo que está bom lá. Epa, deu-me 




P2;      M4 
 
Procura de fontes 
de suporte 
 
- Espirituais / religiosas  
- Familiares  
- Apoio psicológico e/ou médico 
 
Pai 5: Eu também fui à mesma médica e disse exatamente a 




P4;      P5 
 
Racionalização 
pessoal acerca da 





Pai 4: Sim, teve que haver uma adaptação (...) Pessoal houve 
grande (...) penso porque faço horas e horas seguidas sozinho e 
acho que uma pessoa vai sozinho tem de pensar nalguma coisa... 
coloco as coisa no seu lugar, foi uma fase e agora são outras as 
prioridades” 
Mãe 2: Ele já passou esta etapa, pronto, que acredito que ele já 
teve a dose dele e que já chega, pronto. E que, agora, as minhas 
preocupações com ele são outras… O futuro e os estudos e que 
ele seja uma pessoa correta. 
 
M1; M2; 




1.2.4.  Dimensão – Recomendações para o apoio a pais de crianças recentemente 
diagnosticadas 
Quando questionados sobre como consideram que os pais de crianças recentemente 
diagnosticadas com cancro podem ser ajudados, os pais que participaram neste estudo 
referiam ser importante transmitir-lhes otimismo e esperança, levando-os a interagir e confiar 
na equipa de saúde e a acreditar na possibilidade de controlo da doença. Referiram ainda ser 
relevante ajudar os pais a aumentar a sua informação e formação, sobre a doença e o 
tratamento, de forma a diminuir a sua incerteza e aumentar o seu controlo. Para além destes 
aspetos relacionados com a doença, os pais mostraram ser importante ajudar a centrar-se no 
presente, envolvendo-se no tratamento da criança, sentindo-se competentes para ajudar o filho 





Tabela 10  
Fase 2 – Vivência da doença na fase de atual; Dimensão – Recomendações para o apoio a pais de crianças recentemente diagnosticadas 
FASE 2 – VIVÊNCIA DA DOENÇA NA FASE ATUAL  
DIMENSÃO – RECOMENDAÇÕES PARA  O APOIO A PAIS DE CRIANÇAS RECENTEMENTE DIAGNOSTICADAS  
TEMA EXEMPLO 
 
Manter a esperança / otimismo / 





Mãe 3: Isso é o mais importante dizer aos pais, é a força, acreditarem… 
Pai 1: Portanto, eu acho que a primeira coisa é dizer assim “Bolas, já chorou, já deu um murro na mesa, já 
chamou nomes à vida, já fez isso tudo, isso é fundamental que o faça, agora, nada está perdido, quer dizer… 
Isto é uma nova fase… 
 
 
Procura de informação 




Pai 1: São pequeninos problemas e depois como é que a pessoa se vai organizar? (…) como é que está a 
pensar fazer com a sua mulher, tem mais filhos, não tem, tem emprego, não tem… Como é que está a pensar 
fazer no emprego… 
 
 
Procura de suporte 
 
Mãe 5: Dizia e eu acho que era bom, que era proveitoso, haver sempre pais para um acolhimento, sempre 
alguém que tivesse passado. Falar com esses pais, com quem pode ajudar 
 
Viver no presente 
Envolvimento no tratamento da 
criança 
Atribuição de competência 
 
 
Pai 3: (...) vamos viver um dia de cada vez porque não vale a pena estar a pensar que amanhã vai estar mal 
ou que daqui a uma semana isto acabou tudo, ou que há outro problema qualquer, não. 
Pai 1: (…)  que é que você pode ser agora? “Olhe, pode ser uma grande parte da solução”. Vai aprender a ser 
uma parte da solução 
 
Procura de normalidade 
 





2. Resultados do Brief Symptom Inventory (BSI) 
Observando os resultados obtidos a partir do BSI, (Tabela 11), não se verificam 
valores elevados nas nove dimensões para a maioria dos pais do estudo. Contata-se, a partir 
das médias (i.e., n=10), que as dimensões com valores mais elevados são “ansiedade”, 
“depressão”, “hostilidade”, “ideação paranoide” e “obsessão-compulsão”. 
A um nível individual, destacaram-se os resultados obtidos para duas mães. Para uma, 
a pontuação obtida nas dimensões “obsessões-compulsões”, “sensibilidade interpessoal” e 
“ansiedade”, e para outra na dimensão “obsessões-compulsões”. Para alguns pais, embora os 
valores não tenham ultrapassado o ponto de corte (i.e., 1.7), podem-se observar valores muito 
próximos a este em algumas dimensões, sobretudo na “depressão”. 
Analisando o ISP, que oferece a média da intensidade de todos os sintomas 
assinalados, e é considerado o índice que melhor discrimina entre indivíduos da população 
geral e aqueles que apresentam perturbações emocionais, verifica-se que ultrapassou o valor 
1.7 para 4 pais (maioria mães), o que indica elevada probabilidade de estes sujeitos estarem 
emocionalmente perturbados. Ainda, para um subgrupo de pais, os valores do ISP 




















Tabela 11  
Resultados BSI 
BSI 











Psicoticismo IGS TSP ISP 
M1 .57 2.50 1.75 1.17 2.33 1.40 1.20 1.40 1.60 1.49 36 2.19 
P1 .00 .33 .00 .00 .17 .60 .20 .00 .00 .15 6 1.33 
M2 .29 1.17 1.00 1.17 1.50 1.00 .60 1.40 .80 1.00 33 1.61 
P2 .00 .17 .00 .83 .33 .40 .00 .00 .20 .25 10 1.30 
M3 .29 1.83 1.25 1.50 0.67 1.00 .00 1.40 1.20 1.00 29 1.83 
P3 .00 .17 .50 1.50 .50 1.20 .20 .40 .60 .58 19 1.63 
M4 .00 .17 .25 .33 .33 .40 .00 1.00 .00 .25 9 1.44 
P4 .43 .67 1.25 1.67 1.00 1.00 .40 1.20 .40 .87 32 1.44 
M5 .00 .33 .00 .33 1.00 .60 .00 .60 .00 .30 9 1.78 
P5 .00 .50 .00 .00 1.00 .60 .20 .60 .00 .30 9 1.78 






3. Resultados do Parent Experience of Child Illness (PECI) 
Como se pode observar na Tabela 12, em relação ao fator “Culpa e Preocupação”, 4 
pais obtiveram resultados acima da média e 2 em torno da média, em relação aos encontrados 
por Bonner e colaboradores (2006). Segundo os autores, os pais que pontuam alto neste fator 
podem sentir uma carga de responsabilidade intensa que transcende o típico papel de 
cuidador. Estes pais podem ver o filho/a como frágil e manifestar ansiedade acerca de se 
estarão aptos para efetivamente gerir os problemas associados à vulnerabilidade da criança. 
Ainda, pode-se considerar o medo, a preocupação e a incerteza acerca da etiologia da doença. 
Importa referir que a incerteza mencionada deve distinguir-se do conceito medido no terceiro 
fator, sendo que no fator 1 está mais relacionado com a ansiedade aguda.  
 Quanto à “Tristeza não resolvida e Raiva”, também um considerável número de pais 
pontuou acima da média e outros tantos de acordo com a média encontra por Bonner (idem). 
Os autores sugerem que os pais que pontuam alto neste fator podem sentir uma sensação de 
perda permanente associada à doença da criança, sentimentos de tristeza e raiva sobre a perda 
médica, psicológica e/ou neurocognitiva da criança saudável, e a perda percebida do curso de 
suas próprias vidas como mais feliz, mais fácil, ou mais “normal”. 
 No terceiro fator – “Incerteza a longo-prazo”, igualmente um expressivo número de 
pais pontuou acima da média e alguns em torno da média. Este fator descreve preocupação 
constante acerca do bem-estar futuro da criança, assim como implicações de decisões ou 
eventos passados sobre a saúde a longo-prazo e do sucesso da criança. Em contraste com a 
ansiedade aguda explorada no fator 1, o fator 3 não está relacionado com índices de 
psicopatologia ou distresse parental e pode representar um aspeto único de ajustamento 
parental, não incluída em outras medidas. Os resultados deste fator podem ter implicações na 
prática clínica, sugestivos de que os pais que pontuam alto podem não ser referenciados para 
intervenções tradicionais, como o cuidado psiquiátrico, mas podem beneficiar de outras 
formas de terapia de suporte. 
 O último fator está associado com as perceções parentais dos seus recursos internos 
positivos, à autoeficácia e confiança na sua capacidade para gerir os desafios presentes e 
futuros relacionados com o bem-estar da criança. Todos os pais nesta amostra mencionaram 
ter esses recursos, sendo que metade pontuou acima da média e os restantes em torno da 
média.  
Estes resultados demonstram que apesar de a maioria dos pais pontuar acima ou em 




apresenta também recursos emocionais percebidos para lidar com as exigências da doença 
atuais. Não forma encontradas diferenças de género respeitantes aos 4 fatores. 
 
 







(M = 1.72, SD = .773) 
Tristeza não 
resolvida e Raiva 
(M = 1.51, SD = .820) 
Incerteza a longo 
prazo 
(M = 1.97, SD = .867) 
Recursos 
Emocionais 
(M = 2.70, SD = .658) 
M1 .45 .75 .4 3 
P1 .36 .25 .6 3 
M2 2.45 1.88 2.8 3.2 
P2 1.90 1.75 1.6 2.4 
M3 0.82 1.88 2.6 2.2 
P3 .63 1.5 2.4 2.8 
M4 1.09 1.25 .6 2.6 
P4 2.55 1.5 2 2.6 
M5 2.18 1.88 1.4 3.6 
P5 1.36 1.38 1 2.2 
Nota. As médias indicadas referem-se às encontradas por Bonner e colegas (2006) no estudo de validação do 


















CAPÍTULO IV – DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
 
Neste capítulo vai ser apresentada a discussão dos resultados deste estudo. Para esta 
discussão serão consideradas as dimensões expressas nos objetivos específicos. 
  
1. Vivência emocional 
Quando recordaram a fase de diagnóstico e início de tratamento pais e mães referiram 
ter vivido com perturbação emocional, afirmando ter sentido choque, ansiedade, tristeza, e 
revolta, mas também emoções positivas, promotoras de adaptação e relevantes para o 
confronto com a situação específica que viviam. O sentimento de culpa foi encontrado apenas 
num pequeno grupo de mães, que se autoatribuem a responsabilização pessoal pela doença do 
filho/a. A “culpa” foi descrita por Bonner e colegas (2006) como “uma reação de culpa 
inadequada” dos pais cujos filhos são afetados por uma doença com risco de vida. 
Emoções negativas, em especial em fases perto do diagnóstico, foram encontradas 
noutros estudos sobre a vivência parental do cancro e estão associadas sobretudo à severidade 
da notícia, à perda da criança saudável e ao medo da morte da criança, a sentimentos de 
impotência, de perda de controlo da sua vida e à ameaça que a doença coloca ao bem-estar da 
criança e da família (American Cancer Society, 2014; Barrera et al., 2004; Björk et. al., 2005; 
Hill et al., 2009; Kars et al., 2003; McGrath & Chesler, 2004; Nicholas et al., 2009; Norberg 
et al., 2005b; Yeh, 2002). 
Nota-se, no entanto, que em simultâneo com reações negativas alguns pais referiram 
ter sentido motivação para resolver problemas imediatos relacionados sobretudo com o bem-
estar da criança, com a preservação do bem-estar da família (i.e., em especial dos irmãos) e 
com a procura de alguma normalização que permitisse minorar a disfuncionalidade e 
aumentar a possibilidade de algum controlo. Esta motivação para o confronto e para a procura 
de alguma normalização reforça os resultados de outros estudos com pais de crianças com 
cancro (Hill et al., 2009; McGrath, 2001a, Nicholas et al., 2009). Também no estudo de 
Rodrigues e colegas (2000), as autoras sugerem que na adaptação inicial à doença, os pais 
manifestam tensão, depressão e ansiedade, mas concomitantemente, a força e vontade para 
lidar com a doença e enfrentá-la. 
Muito semelhantes foram também encontrados em estudos com pais de crianças com 
doença crónica (Coffey, 2006; Kepreotes, Keating, & Stones 2010). Por exemplo, no estudo 




(“Suck It up and Do It”) mostrando ter sentido choque e tristeza mas também motivação para 
a procura de soluções que os ajudassem a minorar os problemas associados à doença. 
 
Quanto à fase atual (i.e., fase de sobrevivência) os pais referiram, comparativamente à 
fase inicial, viver a doença com maior tranquilidade. Foi, no entanto, evidente a existência de 
alguma perturbação emocional, nomeadamente sintomatologia ansiosa, estados de tristeza e 
de vulnerabilidade emocional. Esta perturbação foi patente quer no discurso dos pais, quer 
nos resultados do questionário de sintomatologia psicológica, que, mostraram níveis mais 
elevados de ansiedade, depressão e obsessão-compulsão nestes pais. A grande maioria dos 
pais parece, assim, viver num estado emocional que flutua em entre maior tranquilidade, 
esperança, alívio, e a preocupação, hipervigilância, vulnerabilidade emocional, derivados das 
consequências da doença e da experiência vivida na fase inicial.  
Estes resultados vão ao encontro dos apresentados noutras investigações com pais de 
crianças sobreviventes de cancro, onde são evidentes níveis elevados de tristeza associada à 
perda da criança saudável (Hardy et al., 2008) e de impotência e incerteza relacionada com a 
doença (Maurice-Stam et al., 2008), assim como persistência de sentimentos de culpa ou raiva 
(Quin, 2005), e ainda níveis de distresse psicológico e de PTSS (Ljungman et al., 2014). 
Permanente preocupação, de tristeza crónica foram também encontrados noutros estudos com 
pais de crianças com doença crónica (Coffey, 2006) em que os pais, apesar de manifestarem 
sentimentos positivos, mostraram viver num estado de vulnerabilidade e ambivalência 
emocional. 
Quanto às diferenças da experiência parental em fases mais e menos perto do início da 
doença, a literatura refere que a vivência emocional varia ao longo da doença, mas que, como 
encontrado no presente estudo, sintomatologia e preocupações parentais continuam a ser 
evidentes em fases posteriores à fase de diagnóstico (Boman et al., 2003; Brown et al., 2003; 
Kazak, 1994, Kazak, Alderfer, et al., 2004; Norberg et al., 2005b; Wijnberg-Williams et al., 
2006). 
Os resultados reforçam assim a ideia que a adaptação é um processo que se inicia na 
fase de diagnóstico e que se mantem na fase de sobrevivência (Kazak, 1994; Long & 
Marsland, 2011; Pai et al., 2007; Wakefield et al., 2011; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). 
 
2. Implicações/consequência do diagnóstico 
Em relação às implicações/consequências do diagnóstico, os pais referiam como mais 




emocional dos irmãos), as alterações do funcionamento do casal (e.g., divisão de papéis, 
integrar a criança nas rotinas de sono); as implicações para o próprio (e.g., profissionais, 
anulação de papéis sociais; centração na doença; sentimento de sobrecarga); e para a criança 
(e.g., alterar das rotinas expectáveis para a sua idade). 
Comparativamente, mais mães do que pais referiram que a doença teve, nessa fase, 
implicações no seu estado emocional (e.g., desregulação emocional; alterações do humor; 
ansiedade) e mais pais evidenciaram implicações para a parentalidade (e.g., satisfação dos 
desejos da criança).  
Resultados semelhantes foram encontrados na literatura em estudos sobre a vivência 
parental da doença. Por exemplo, a sobrecarga de responsabilidade, a alteração na rotina, as 
mudanças nos papéis na família e no estatuto profissional, a interrupção das rotinas da criança 
e das tarefas do seu dia-a-dia, foram amplamente referidos em estudos similares, tendo sido 
apontados como fatores de stresse parental associados doença e ao tratamento (Björk, Wiebe, 
& Hallstrom, 2005; 2006; Brody & Simmons, 2007; Fletcher & Clark, 2003; Harrington, 
Kimball, & Bean, 2009; McGrath, 2001b; McGrath, Paton, & Huff, 2005; Neil-Urban & 
Jones, 2002; Nicholas et al., 2009; Norberg & Steneby, 2009). 
 
3. Facilitadores/obstáculos da adaptação parental na fase de diagnóstico 
Os pais reconheceram como principais facilitadores da sua vivência na fase de 
diagnóstico, as atitudes dos profissionais de saúde; o apoio da família nuclear e alargada, com 
especial destaque para o conjugue; as fontes de suporte extrafamiliar como os amigos e outros 
pais na mesma situação ou pais de crianças sobreviventes; e ainda o próprio filho. 
Assim, todos os pais referiram a disponibilidade, apoio e competência da equipa de 
saúde como muito relevante, quer no confronto inicial da doença, quer em fases posteriores ao 
diagnóstico. Foram especialmente evidenciadas, a disponibilidade para a informação, a 
clareza e esperança com que essa informação foi transmitida, e a compreensão mostrada em 
relação a situações de maior emocionalidade dos pais. No entanto, a equipa de saúde foi 
igualmente referida como um obstáculo à adaptação e, uma pequena minoria de pais afirmou 
a ter sentido como insuficiente ou inadequada a prestação de informação relativa à doença e 
aos procedimentos hospitalares, incluindo as rotinas; a frieza e inadequação na transmissão do 
diagnóstico; e o afastamento e a indisponibilidade de alguns dos profissionais. Possivelmente, 
associado ao maior tempo de permanência no hospital, mais mães do que pais referiram 




 Os resultados do presente estudo reforçam estudos anteriores em que a comunicação 
com os profissionais de saúde e a informação a educação sobre o cancro e o tratamento foi 
considerada uma das necessidades mais identificadas pelos pais de crianças diagnosticadas 
com cancro, (Johns et al., 2009; Patterson, Holm, & Gurney, 2004). 
Indo ao encontro de uma vasta literatura (McGrath, 2001a, b; Patistea et al., 2000; Yeh 
et al., 2000; Yiu & Twinn, 2001) no presente estudo o suporte emocional e logístico da 
família, e muito especialmente o apoio emocional mútuo pai-mãe, a partilha de tarefas e de 
valores, e a complementaridade no apoio à família foi descrito por pais e por mães como o 
fundamental para a sua adaptação, e com maior relevância na fase inicial após o diagnóstico.  
O suporte social proveniente de amigos foi mencionado como um fator que ajudou os 
pais a enfrentar as exigências da doença. Pelo contrário o afastamento da rede social (e.g., o 
afastamento/falta de apoio dos amigos) foi afirmado pelos pais como um obstáculo à 
adaptação. Ainda em relação ao apoio de amigos e familiares alguns pais referiam situações 
de aumento de sobrecarga, como aconteceu sempre que tiveram que gerir tensões resultantes 
de exigências associadas e esse apoio (e.g., quando as fontes de suporte esperavam a aceitação 
parental das suas orientações). Assim, a intervenção de amigos e familiares foi entendia como 
apoio mas também como fonte de stresse devido a atitudes incongruentes com as 
necessidades parentais. Patterson e colaboradores (2004) também encontraram esta dualidade 
em que as fontes de suporte (i.e., membros da família e membros da comunidade) são também 
indicadas como fonte de tensão. Outros estudos reforçam que, quer a insatisfação com o 
suporte, quer as interações negativas constituem fatores de risco para os pais (Hoekstra-
Weebers et al., 2001). 
A maioria dos pais descreveu os atributos pessoais do filho, reportando as 
características destes (e.g., sua força, a sua vontade de viver) como algo que os ajudou a ter 
força para lidar com a situação. Uma minoria referiu também a atitude positiva da criança em 
relação ao tratamento e hospitalização, e responsabilidade e maturidade da criança em 
momentos de maior exigência (e.g., internamento em isolamento). Um dos pais, ao referir esta 
atitude positiva, referiu também o sentido de humor da criança, como algo que ajudava os 
pais a levarem a experiência com maior leveza. 
Ainda como facilitador de adaptação para a maioria dos pais, foi considerado ter sido 
possível reduzir ou conciliar o horário laboral com as exigências do tratamento da criança 
(e.g., a hospitalização), e manter o emprego de modo a dar resposta quer às exigências 




que por vezes os pais desistem de trabalhar ou reduzem o horário de trabalho para dar 
resposta aos cuidados da criança (Patterson et al., 2004; Wong & Chan, 2006).  
Em relação aos obstáculos, a própria doença e o tratamento foram referidos como 
tendo dificultado a adaptação. Em relação a estes aspetos os pais referiram a severidade da 
doença; a complexidade e severidade do tratamento; o agravamento da situação clínica; os 
procedimentos invasivos; efeitos secundários dos tratamentos; restrições das rotinas devido à 
condição clínica da criança e ainda as mudanças de serviços hospitalares. Também, uma 
minoria referiu em algum momento que as condições de hospitalização não foram as mais 
favoráveis. 
Em resumo, os pais conseguiram identificar facilitadores e obstáculos à sua adaptação. 
Quanto aos primeiros, foram referidos como mais relevantes na fase de diagnóstico as atitudes 
dos profissionais de saúde, a possibilidade de estar próximo da criança doente, a relação e a 
partilha de tarefas e responsabilidades entre o casal, o suporte de familiares e amigos. Em 
relação à fase atual os pais evidenciaram a própria doença e o tratamento, atitudes dos 
profissionais de saúde, e as condições de hospitalização. 
Quanto aos obstáculos são sobretudo referidos as atitudes pouco empáticas dos 
profissionais de saúde, o afastamento de amigos e outras formas de suporte, o isolamento 
social e aspetos associados ao tratamento. 
 
4. Fatores de resistência/proteção – Estratégias de coping 
No presente estudo, o modelo de adaptação e confronto com a incapacidade e o stresse 
e o Wallander e Varni (1992) foi considerado para a exploração da vivência parental. Foram, 
assim, incluídas como dimensões de análise alguns dos Fatores de Resistência/proteção 
enunciados no modelo, nomeadamente: a forma como os pais lidam com a situação (i.e., 
estratégias de coping); as crenças sobre a doença (i.e., a representação cognitiva da doença); e 
as significações parentas sobre fatores socio-ecológicos (i.e., o suporte social). 
 
Na fase do diagnóstico, os pais referiram utilizar estratégias focadas no problema (e.g., 
a procura de informação, o planeamento, a resolução de problemas e envolvimento ativo) que 
lhes permitia ter algum controlo sobre a situação. A maioria dos pais mencionou o uso de 
estratégias de coping focadas na emoção nomeadamente a reavaliação positiva da situação 
(e.g., atribuição de significado á experiência, comparação positiva), e procura de fontes de 
suporte emocional, que permitiu a diminuição da emocionalidade negativa e algum equilíbrio 




ter procurado informação sobre o tipo de cancro e sobre o tratamento para compreender 
melhor a doença e para poder envolver-se no tratamento. No entanto, enquanto alguns pais 
referiram ter tido a necessidade de acesso a uma informação alargada, outros referiram ter 
preferido ser informados sequencialmente de acordo com as exigências das situações. Quanto 
à reavaliação positiva, a maioria dos pais referiu ter tentado, desde essa fase, atribuir um 
significado à sua experiência procurando-a essencialmente a nível espiritual, ou centrando-se 
nos aspetos positivos (e.g., comparando, por exemplo, a severidade do diagnóstico da criança 
com outros mais severos). 
Comparativamente, mais mães do que pais referiram procurar fontes de suporte 
emocional, espiritual ou social. O suporte social referido pelos pais é sobretudo junto de 
outros pais que estavam a viver a mesma situação, ou de pais que já a viveram no passado e 
cujos testemunhos eram promotores de esperança e de credibilidade perante a evolução de um 
prognóstico positivo. Um maior número de pais (i.e., do sexo masculino) referiu ter utilizado 
estratégias de distração, em especial através do envolvimento no trabalho ou em atividades 
que permitiam momentos de descentração da doença. Esta diferença pode ser explicada se se 
entender a que, na grande maioria dos casos, a mãe estava mais perto do tratamento da criança 
(e.g., no hospital). 
Quanto à fase atual (i.e., fase de sobrevivência), os pais afirmaram continuar a utilizar 
como estratégia a procura de fontes de suporte, referindo procurar essencialmente apoio 
médico e/ou psicológico para o próprio ou para os filhos, como forma de gerirem os efeitos 
tardios da doença (e.g., reações emocionas e comportamentais do filho, problemas escolares 
e/ou educativos).  
Nesta fase, os pais referiram ainda continuar a utilizar a reavaliação positiva, 
comparando por exemplo os ganhos do tratamento no controlo da doença ou nas suas 
consequências positivas (e.g., o crescimento pessoal, serem pessoas “mais fortes”). Alguns 
pais referiam ainda a aceitação (i.e., aceitar a doença, ou a experiência vivida) e a 
racionalização. Em relação à racionalização, os pais referiram sobretudo pensar a experiência 
vivida analisando os seus aspetos positivos e negativos, enquadrando-a como uma fase de 
vida e centrando-se agora noutras prioridades, quer relacionadas com a criança, quer consigo 
próprio e com a família.  
Estes resultados confirmam que procura de informação é uma das estratégias de 
coping mais utilizadas pelos pais de crianças com cancro e com outras doenças crónicas 
(Patterson et al., 2004). Reforçando os resultados de estudo anteriores (Brody & Simmons, 




procura de apoio espiritual que os ajude, quer a diminuir a emocionalidade negativa (e.g., 
considerando que uma entidade divina vai ajudar), quer a enfrentar a doença com pensamento 
mais positivo e com mais motivação para o envolvimento e resolução dos problemas que 
enfrentam (i.e., considerando que uma entidade divina lhes atribuiu capacidade para enfrentar 
os problemas). Outros resultados parecem ser concordantes com os encontrados neste estudo, 
nomeadamente ser positivo e manter a esperança (Fletcher & Clarke, 2003; Hill et al., 2009), 
fazer comparações positivas do caso particular em relação a outras famílias entendidas “com 
menos sorte” (Patterson et al., 2004), a distração (Fletcher & Clarke, 2003; Johns et al., 2009; 
Patterson et al., 2004), e a procura de apoio social (e.g., falar com os amigos ou com outros 
pais nas mesma situação (Elcigil & Conk, 2010; Hill et al., 2009; Johns et al., 2009). 
 
5. Fatores de proteção - Representação da doença: severidade, causas, 
consequências, controlo  
Em relação à fase atual, e especificamente à representação cognitiva da doença, a 
identidade da doença é percebida pela maioria dos pais como menos severa do que outras que 
que causam grande dependência, como por exemplo doenças degenerativa, e/ou que impedem 
a vida normal da criança. Esta atribuição de menor severidade pode derivar de significações 
de maior controlo (i.e., os pais pensarem que foi possível controlar a doença) ou, por estarem 
já distanciados da fase de tratamento. Por exemplo, Salvador e colegas (2015) verificaram 
pais de crianças que já finalizaram o tratamento reportam crenças menos negativas da doença, 
nomeadamente menor severidade, em relação aos que estão em fase de tratamento ativo. Na 
realidade os resultados mostram que a grande maioria dos pais acredita que a doença está 
controlada (i.e., não curada mas com grande possibilidade de se manter controlada e não 
voltar a ser uma ameaça à vida da criança). Uma minoria mostra no entanto viver na incerteza 
do controlo da doença, o que pode aumentar a perceção de ameaça e consequentemente a sua 
ansiedade (Santos, 2010). 
Quanto à atribuição de causas, algumas mães referiam ter, no passado sentido culpa, 
por acreditarem que a doença surgiu como consequência das suas ações (e.g., tipo de 
alimentação, medicação). Atualmente, para a maioria dos pais as causas não são 
autoatribuídas e a generalidade dos pais faz atribuições externas de causa (e.g., 
transformações genéticas) ou a uma multiplicidade de causas (e.g., tensões, radiações, etc.). 
Ao nível das consequências da doença, os pais referem consequências negativas, mas 




Em relação às consequências negativas são sobretudo referidas quer alterações no 
funcionamento familiar e dificuldades de reajustamento da família mesmo em fases 
distanciadas das fases iniciais da doença, e alterações na parentalidade; quer para o próprio, 
incluindo alterações permanentes do estado emocional; quer ainda consequências para a 
criança, em termos dos efeitos secundários e a longo prazo dos tratamentos físicos e 
cognitivos. 
As consequências positivas da doença mais destacadas pelos pais centram-se na 
coesão e amadurecimento familiar, e no crescimento pessoal e reforço da perceção de 
competência. 
Em relação às alterações familiares, os pais referem essencialmente as consequências 
da alteração de papéis como, por exemplo, nos casos em que irmãos mais velhos tomaram 
papéis de maior responsabilidade nas fases iniciais da doença o que perturbou a vivência 
normativa da sua idade e acarretou perturbação em fases posteriores. Também em relação ao 
casal, alguns pais falaram sobre a diminuição da intimidade do casal, com consequências que 
se arrastam e que são vividas no momento presente. Ainda em relação a vivência familiar, 
alguns pais deram relevo à perceção de “um espaço vazio na história da família” associado ao 
tempo de maior centração na doença, que precisa de ser melhor entendido de forma a facilitar 
o reajustamento familiar. Quanto à parentalidade, os pais reportam ser mais superprotetores, 
mais tolerantes e mais responsivos aos desejos da criança que esteve doente, vivendo de 
forma mais vigilante tudo o que a ela diz respeito. 
Quin (2005) encontrou resultados semelhantes, em que os pais mencionaram efeitos 
positivos da experiência de cancro, nomeadamente a proximidade familiar, mas também 
efeitos negativos, entre os quais a deterioração da relação de casal e a não atenção dada aos 
irmãos. Outros estudos também afirmam que para alguns pais a experiência de cancro causa 
tensões conjugais e nas relações com a criança e/ou com os irmãos (Long & Marsland, 2011; 
Pai et al., 2007), falando-se muitas vezes em sobprotecção da criança que esteve doente (Long 
& Marsland, 2011). 
Quanto às consequências para o próprio, é referido, essencialmente por mães, que a 
vivência da doença alterou a sua personalidade, tornando-as pessoas mais tristes e mais 
vulneráveis, e modificou a sua vida profissional, afastando-as de progressão na sua carreira. 
No entanto, todos os pais (i.e., pai e mãe) referem aspetos positivos destacando terem-se 
tornado mais “fortes”, terem amadurecido como pessoa, e atribuir-se hoje mais capacidade 




Em relação à tristeza continuada/crónica, designada na literatura por chronic sorrow 
(Olshansky, 1962) foi encontrada em estudos recentes com mães de crianças com cancro 
(Nikfarid et al., 2015), sendo descrita como um sentimento permanente de perda e de 
sofrimento. Todavia, apesar do sofrimento, esta é também considerada “uma experiência de 
crescimento”, de “ser mais resistente” e de “ver o que realmente importa na vida” (Greenberg 
e Meadows, 1991). De forma similar ao encontrado no presente estudo, alguns autores falam 
em crescimento pós-traumático dos pais, por exemplo, serem pessoas mais pacientes e terem 
uma compreensão mais ampla acerca do que é importante na vida após o sucesso do 
tratamento de cancro da criança (Barakat et al., 2006; Ljungman et al., 2014).  
Em estudos com crianças sobreviventes de cancro infantil, são encontrados resultados 
que demostraram que os sobreviventes estão em risco para efeitos tardios a nível físico, 
neuro-cognitivo e psicossocial (Anderson & Kunin-Batson, 2009; Stein et al., 2008). 
Reforçando alguns dos resultados desses estudos, os pais referiram consequências negativas 
para a criança, quer devidas aos efeitos-secundários dos tratamentos ao nível físico (e.g., 
constituição física e crescimento) e cognitivo (e.g., dificuldades de aprendizagem), quer a 
experiência da doença, ao nível sócio emocional (e.g., timidez, perceção diminuída de si) que 
atribuem à vivência da doença. No entanto, por outro lado, para alguns pais é referido o 
amadurecimento da criança, que devido a ter passado por uma experiência difícil, é hoje mais 
autónoma e capaz na resolução de problemas. 
Deste modo, embora as alterações de vida e a permanência de aspetos mais negativos, 
os pais reconhecem efeitos positivos da experiência, “Eu vejo a doença como, se isto não 
tivesse acontecido…eu não escolhia, humanamente não escolhia, mas agradeço porque não 
eramos o que somos hoje. Mas com sofrimento como vê. E com dificuldade de 
reajustamento…”. Contudo, é clara a necessidade de contínua adaptação, mesmo na fase de 
sobrevivência, “Não estão as peças todas nas gavetas. Sinto que elas não estão no sítio, não 
estão arrumadas mas também não estão desorganizadas, mas podiam estar mais bem 
organizadas mas não estão”. 
 
6. Fatores de resistência/proteção - Suporte Social  
 Como já referido, o suporte social é considerado pelos pais fundamental e a maioria 
refere que o apoio emocional, e até instrumental, proveniente dos amigos foi um importante 
facilitador da adaptação parental. Todavia, aquando abordadas as consequências da doença 
para o momento atual, um considerável número de pais referiu que houve o afastamento de 




da quantidade de interações de suporte com o passar do tempo foi encontrada na literatura 
com referência a um ano após o diagnóstico (Hoekstra-Weebers et al., 2001; Wijnberg-
Williams et al., 2006), não havendo referência à fase de sobrevivência. 
 
Por último, é de referir a mensagem transmitida pelos pais quando convidados a falar 
sobre o que consideravam mais importante no apoio a pais com filhos recentemente 
diagnosticados com cancro. No seu discurso, os pais deste estudo apontaram orientações de 
ajuda. Emergiram como temas principais; aumento da informação e educação sobre a doença 
e o tratamento, adequada à vontade dos pais, tendo como finalidade o aumento da sua 
perceção de controlo; o incentivo ao otimismo, à esperança e à confiança de que tudo será 
feito para ajudar a criança; e o incentivo e a facilitação do envolvimento no tratamento do 
filho. Para além disto, foi também referida a importância da ajuda a estes pais na manutenção 
de uma vida para além da doença, e no apoio do esforço para manter/reganhar a normalidade. 
Estas recomendações vão ao encontro dos resultados dos estudos sobre a vivência 
parental da doença, apresentados no enquadramento teórico deste estudo, e são muito 
coerentes com o discurso parental em todas as dimensões em que se explorou as suas 





CAPÍTULO V – CONCLUSÕES E CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
 A presente investigação teve como objetivo principal descrever a experiência parental 
relativamente ao cancro dos filhos, partindo da exploração das significações dos pais. Para a 
definição das dimensões da experiência parental recorreu-se, por um lado a uma revisão de 
literatura sobre a vivência parental do cancro, por outro lado aos fatores de adaptação 
enunciados no modelo de Wallander e Varni (1992), e ainda por outro lado às dimensões da 
vivência parental incluídas no programa Surviving Cancer Competently Intervention Program 
– newly diagnosed (Kazak, 2013). 
 
Atendendo aos objetivos deste estudo consideram-se como especialmente relevantes 
as seguintes conclusões: 
 
 - Os pais distinguem, com clareza, diferenças na sua vivência ao longo do processo da 
doença. As reações emocionais de tristeza, ansiedade, choque e revolta são as mais comuns 
entre os pais na fase de diagnóstico. Apesar disso, a motivação para a regulação, a vontade de 
lutar pelos filhos e a esperança de vencer/controlar a doença foi referida nessa fase e constitui 
um importante facilitador de adaptação. Na fase atual os pais referem maior tranquilidade, que 
não exclui, todavia, preocupação, ansiedade e tristeza associada, quer a efeitos tardios da 
doença, quer a consequências da sua vivência em fases anteriores. Assim, a maioria dos pais 
refere a normalidade na vida do dia-a-dia mas simultaneamente afirmam viver numa balança 
de equilibro instável. As mães mostram maior instabilidade emocional, tendo em exclusivo 
referido ter sentido culpa. 
- Quanto a estratégias para lidar com a doença verificam-se igualmente algumas 
diferenças no discurso dos pais quando referem as mais usadas na fase de diagnóstico e as que 
mais utilizam na fase atual. Assim, apesar de manterem a procura de informação, a procura de 
suporte social, e a reavaliação positiva, na fase atual emergem outras estratégias que são 
indicadoras de maior controlo e compreensão da situação, como a aceitação e a 
racionalização. Pais e mães utilizam estratégias semelhantes, embora mais pais do que mães 
usem a distração e mais mães do que pais usem a procura de suporte social. 
- As principais implicações do diagnóstico foram apontadas ao nível do 
funcionamento familiar, sobretudo na alteração da rotina da família, e essencialmente na 
divisão de papéis. Nesta fase, a centração na criança doente constituiu a principal preocupação 




filhos. Também em relação às consequências da vivência cancro, os pais incluem não só a 
criança mas também a família, referindo, por exemplo, alterações da personalidade, e 
problemas familiares decorrentes da fase inicial da doença. Nota-se, ainda assim, que são 
apontados consequências positivas nomeadamente ao nível do crescimento pessoal e familiar 
e à atribuição de competência para lidar com situações problemáticas. 
- O processo de adaptação parental é influenciado por facilitadores e obstáculos ao 
esforço parental de regulação e de normalização. Entre estes, os pais evidenciaram como mais 
relevantes a coesão entre o casal, as fontes de suporte social e as atitudes dos profissionais de 
saúde. Estes fatores deverão ser, assim foco de especial atenção para os profissionais que 
fazem o acompanhamento destes pais. 
 
Limitações e contributos do estudo  
Esta investigação apresenta algumas limitações. A primeira é a amostra reduzida que, 
não permite a extrapolação direta de conclusões e a generalização de resultados. Ainda assim, 
a metodologia qualitativa adotada também apresenta vantagens específicas, na medida em que 
ajuda a compreender as significações que os indivíduos atribuem aos acontecimentos, sendo 
fundamental numa fase exploratória, como é o caso do presente estudo. Além disso, os 
resultados obtidos permitem refletir sobre implicações específicas para o campo da 
investigação, mas também para a prática clínica. 
Também o facto de existir uma heterogeneidade na amostra relativamente ao tempo 
decorrido desde o fim dos tratamentos pode influenciar a perceção dos pais relativamente à 
sua adaptação. 
 Como todas as investigações qualitativas, os resultados deste estudo reportam-se a um 
contexto específico, neste caso, pais de crianças, residentes na área da Grande Lisboa, tratadas 
no IPOLFG, pelo que o modo como estes resultados se aplicam ou não a outras situações e 
contextos (e.g., diferentes tipos de cancro pediátrico, diferentes zonas de Portugal, 
acompanhamento clínico em diferentes hospitais) apenas poderá ser conhecido com outras 
investigações. 
Face a tais limitações, os resultados obtidos devem ser lidos, principalmente, enquanto 
pistas exploratórias para futuros estudos.  
Considerando os resultados, apontam-se como possíveis desenvolvimentos, a 
replicação do estudo com uma amostra mais alargada; o foco na vivência parental da 




mães, considerando o casal; e o estudo da relação entre indicadores de perturbação referidos 
pelos pais e os encontrados em instrumentos de avaliação de perturbação psicológica. 
 
Considerações Finais 
Os resultados deste estudo reforçam as conclusões de estudos anteriores, que 
mostraram que a adaptação parental do cancro é um processo multideterminado que se 
estende ao longo da vida dos pais e da criança, que tem características distintas em cada uma 
das fases, mas que mantem um fator comum - o esforço parental para o equilíbrio.  
A importância que os pais atribuem a todos os que, envolvidos no tratamento ou 
acompanhamento do filho, podem ajudar nesse esforço de adaptação, foi bem patente na 
forma empenhada com que os pais que participaram neste estudo responderam ao nosso 
convite e se disponibilizaram em nos ensinar com a sua experiência. 
Esperamos que os resultados encontrados possam contribuir, quer para novos estudos, 
quer para o desenvolvimento de programas de intervenção mais adaptados aos pais e às 
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Anexo I – Consentimento informado 
 
CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA 
PARTICIPAÇÃO EM INVESTIGAÇÃO 
 
Eu, Inês Amorim, finalista do Mestrado Integrado em Psicologia, Núcleo de Saúde e 
Doença, da Faculdade de Psicologia e Ciências da Educação da Universidade de Lisboa, no 
âmbito da dissertação de mestrado, em colaboração com Margarida Custódio dos Santos, 
doutorada em Psicologia e professora auxiliar convidada da Faculdade de Psicologia da 
Universidade de Lisboa; e Maria de Jesus Moura, psicóloga e diretora da Unidade de 
Psicologia do Instituto Português de Oncologia de Lisboa, estou a realizar um estudo que 
pretende contribuir para a compreensão da experiência parental do cancro infantil, e que tem 
como objetivos identificar os aspetos negativos e positivos dessa experiência e perceber o que 
ajudou e o que dificultou a adaptação dos pais. 
 
Compreendo que: 
1. A minha participação é voluntária e posso em qualquer momento e por qualquer motivo 
desistir de colaborar nesta investigação, sem que essa decisão se reflita em qualquer 
prejuízo para mim ou para o meu filho. 
2. Pode ser solicitado para participar nas seguintes atividades: uma entrevista e dois 
questionários. Estes questionários e a entrevista contêm questões que incidem sobre a 
minha experiência como mãe/pai, os fatores agravantes e facilitadores dessa experiência e 
as estratégias utilizadas para lidar com as implicações da doença do meu filho.  
3. Se, por um lado, abordar o assunto poderá ativar emoções e memórias de um momento 
marcante da vida de um pai e/ou mãe, pode também constituir um instante de reflexão e 
crescimento pessoal, que vai ajudar futuramente pais de crianças diagnosticadas com a 
mesma doença. 
4. Os questionários ser-me-ão entregues para ser preenchidos aquando da minha aceitação em 
participar. A entrevista será gravada apenas para uso do investigador (mais ninguém 
poderá usar estas gravações) e serão destruídas posteriormente à análise.  
5. Toda a informação obtida neste estudo será estritamente confidencial e que a minha 




publicação, ou a qualquer pessoa não relacionada diretamente com este estudo, a menos 
que eu o autorize por escrito. 
6. Caso se revele necessário, ser-me-á disponibilizado apoio psicológico. 
 
Eu___________________________________ declaro ter conhecimento dos objetivos e 
procedimentos da minha participação nesta investigação e como tal, aceito participar. 
 
Assinatura: ____________________________  
Data: _________________________________ 
 
Contato das investigadoras: 
 























































Anexo IV – Guião de entrevista semiestruturada 
 
ENTREVISTA SEMI-ESTRUTIRADA 
PAIS DE CRIANÇAS SOBREVIVENTES DE CANCRO 
 
INTRODUÇÃO 
Quero começar por agradecer a vossa disponibilidade para falar comigo acerca da vossa 
experiência como pais do/da _______. Como referimos no consentimento que assinaram 
pretendemos com este estudo perceber melhor a vivência dos pais de crianças com cancro, o 
dificulta essa experiência, o que ajuda, os aspetos negativos e os mais positivos. Esperamos, 
com a vossa ajuda contribuir para o desenvolvimento de intervenções psicológicas mais 
adequadas aos pais e às crianças com esta doença. 
Não é de forma alguma nossa intenção perturbar-vos, por isso, por favor sintam-se á vontade 
para dizer que não respondem a alguma pergunta. A entrevista parará quando considerarem 
que não querem continuar.  
 
DIMENSÕES 
Pedia que, na medida do possível, se recordasse da fase inicial da doença. A fase em que 
_________ foi diagnosticado. 
 
DIMENSÃO 1 – FASE DO DIAGNÓSTICO: reações emocionais e comportamentais; 
necessidades sentidas; implicações do diagnóstico; facilitadores/obstáculos; estratégias para 
lidar com a situação 
 
QUESTÕES DE PARTIDA: 
1- Quais são as imagens, as experiências, que mais rapidamente lembra? 
2- Pode contar-me como se sentiu. Lembra-se do que pensou nessa altura? 
3- Lembra-se do que fez? 
4- Pode falar um pouco das necessidades que sentiu nessa altura? 
5- Pode falar um pouco sobre o que impediu ou dificultou o seu equilíbrio emocional? E 
sobre o que/quem ajudou? 





DIMENSÃO 2 – FASE ATUAL: representação da doença: severidade, causalidade, 
consequência, controlo, cura; vivência emocional atual; estratégias de coping;; suporte social; 
recomendações para pais que estão atualmente a experienciar a mesma situação 
QUESTÕES DE PARTIDA 
1- O que pensa da doença neste momento? Quais são as suas preocupações? 
2- Que consequências (positivas e negativas) teve a doença?  
3- O que é que ajudou/dificultou a adaptação à situação (sua e da sua família)? 
4- O considera ser a sua rede de suporte? 






































































Anexo VII – Adaptação portuguesa do Inventário PECI 
 
 
